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Résumé
La greffe de moelle osseuse (GMO) est aujourd’hui un traitement largement utilisé pour
soigner les enfants atteints de certains cancers ou maladies hématologiques réfractaires aux
traitements conventionnels. Par contre, seulement deux hôpitaux québécois offrent ce traitement
et tous deux sont localisés dans la région métropolitaine de Montréal. De nombreuses familles
doivent ainsi s’éloigner de leur domicile pour la durée du traitement. Le but de cette étude
qualitative était d’explorer, comprendre et expliquer le processus du retour à domicile vécu par
des couples de parents vivant en région éloignée du centre de soins où leur enfant a reçu une
GMO. Les différents postulats théoriques présentés par le modèle McGill ont été utilisés comme
trame philosophique afin de guider l’étudiante chercheure impliquée dans cette recherche. La
méthode d’analyse des données par théorisation ancrée a permis de faire émerger une catégorie
centrale du processus vécu par les parents lors de leur retour à domicile, soit le désir de
reprendre le cours normal de la vie familiale. Le désir des parents de reprendre le cours normal
de la vie, déclenché par l’annonce du congé de l’hôpital, est influencé par des éléments facilitants
et d’autres contraignants. Le retour chez soi et parmi les siens, la bonne condition physique de
l’enfant, l’accès à des soins pédiatriques spécialisés et la participation à des activités
individuelles et professionnelles sont les principaux facteurs identifiés comme facilitant le retour
à une vie plus normale. D’un autre côté, l’isolement de la famille, la difficulté d’organiser les
soins de l’enfant, l’épuisement des parents, la perturbation de la relation de couple, le
changement de situation financière et les inquiétudes face à l’avenir sont ressortis comme
principales contraintes au retour à la vie normale. Le désir des parents de reprendre le cours
normal de la vie comporte également, dans son déroulement, une suite commune à tous les
parents interviewés soit, le changement de perception de la vie. Ce dernier élément est composé
des apprentissages individuels, conjugaux et familiaux exposés par les parents comme une
conséquence du processus global du retour à domicile. Des recommandations pour la pratique
infirmière ont mis en valeur l’importance d’être mieux informé et plus sensible à ce que vivent
ces couples de parents qui demeurent loin des centres de soins pédiatriques spécialisés.
Finalement, à partir des résultats obtenus, quelqLtes pistes de recherches sont suggérées.
Mots clés: cancer pédiatrique, greffe de moelle osseuse, parents, région éloignée, retour à
domicile.
Su mm a ry
Bone marrow transplant (BMT) is now a widely used treatment to cure chiidren
diagnosed with certain types of cancers and hematologic disorders refractory to conventional
treatments. However, only two hospitals in the province of Quebec offer this treatment, and both
are located in Montreal. Therefore, many families living far from Montreal have to relocate
away from their home for the duration ofthe treatment. The goal ofthis qualitative study was to
explore, understand, and explain the lived experience of returning home for parents living in
remote regions away from the health care centre where their child received a BMT. Different
theoretical concepts derived from the McGill Model 0f Nursing were used as the philosophical
framework to guide the student researcher involved in this study. From the data analysis using
the grounded theory method emerged a central category ofthe lived experience of parents when
retuming home, the desire to resume a normal family life. The parents’ desire to resume a
normal family life, triggered by the child being discharged from the hospital, is influenced by
facilitating and constraining factors. Returning home to one’s family, the child’s good physical
health, the access to specialized pediatric health care. and participation in individual and
professional activities were the main factors identified as facilitating the return to a normal life.
On the other hand, family isolation, the difficult organization of child medical care, parental
burnout, disruption of the couple relationship. financial burden, and worrying about the future
were the main constraining factors to resuming a normal life. The desire to resume a normal
family life was characterized by a common outcome: the change in life perception, which was
composed of individual, conjugal. and familial learning experiences and reported by the parents
as a consequence of the overall process of returning home. Suggested recommendations for
nursing practice underlined the importance of being better informed and more sensitive in
regards to what parents go through when they live far from specialized pediatric centers. f inally,
based on the resuits ofthis study, further research ideas are suggested.
Keywords: paediatric cancer, bone marrow transplant, parents, remote region, returning
home.
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Chapitre I
La problématique
2Malgré sa fréquence peu élevée, le cancer infantile représente la maladie qui
cause le plus fréquemment la mort chez les enfants au Canada (Institut canadien de la
santé infantile, 2000). De plus, une augmentation de 25% du nombre de cancer chez les
enfants de moins de 15 ans a été observée depuis les 25 dernières années (Institut
national du cancer, 1998). Les différentes thérapies offertes étant devenues par ailleurs
plus efficaces, le nombre de « survivants » du cancer chez cette clientèle est de plus en
plus élevé (OIson, William, Megan & Laura. 1993). Au Canada, depuis tes années 50,
les taux de mortalité par cancer infantile ont, effectivement, reculé de plus de 50%
(Institut national du cancer, 2003). Les différents traitements conventionnels de
chimiothérapie, de radiothérapie et la chirurgie offrent donc aujourd’hui une plus grande
chance de survie à ces enfants. Par contre. certains d’entre eux résistent toujours à ces
traitements et la greffe de moelle osseuse (GMO) peut devenir la seule issue possible à
la maladie de l’enfant. Cette dernière intervention amène une réanimation
hématologique chez l’enfant atteint d’une maladie autrement fatale. En effet, l’infusion
du greffon permet, en premier lieu, d’éliminer la toxicité médullaire consécutive à
l’administration de chimiothérapie à très forte dose pour ensuite amener la correction
d’anomalies reliées au mauvais fonctionnement de la moelle osseuse chez la majorité de
ces enfants (Champagne, Moghrabi & Champagne, 1995)
Grâce à l’amélioration des connaissances et à l’efficacité accrue des traitements
associés à la GMO, le nombre de patients, adultes et enfants ayant vécu cette
intervention, a augmenté durant les dernières années de façon soutenue dans le monde
entier (Sormanti, Dungan, & Riecker, 1994). Au Québec, on rapportait pour l’année
1996, 325 GMO dont 31 effectuées auprès d’enfants âgés de O à 18 ans. En 2001, 46
enfants ont été traités à l’aide d’une GMO sur un nombre total de 365 greffes (Société
canadienne de greffe de cellules souches hématopoiétiques, 1996-2001). La GMO est
donc devenue une approche thérapeutique largement utilisée dans le traitement de
diverses formes de cancer pédiatrique tels que les leucémies, les neuroblastomes, les
lymphomes, les tumeurs cérébrales et autres types de tumeurs solides (Roy, 1997). De
3plus, elle est aujourd’hui utilisée en pédiatrie chez les enfants atteints d’autres affections,
incluant certains troubles immunologiques, hématologiques et métaboliques ou
différentes maladies congénitales et héréditaires (McKinney, 198$).
Malgré le nombre important de GMO effectuée au Québec, seulement deux
hôpitaux pédiatriques peuvent offrir ce traitement aux enfants et à leur famille à
l’intérieur de la province. Bien que ces hôpitaux aient la capacité de servir l’ensemble
du Québec, ils se retrouvent tous les deux à Montréal. Ainsi, de nombreux enfants
malades et leurs parents, vivant hors de la région métropolitaine, doivent s’éloigner
temporairement de leur domicile et de leur réseau social pour la durée de la GMO chez
leur enfant. Dépendamment du type de greffon reçu, la durée de cet éloignement peut
être de 30 jours à plusieurs mois. Selon les statistiques de l’un de ces deux centres, 40%
des enfants ayant reçu une greffe durant l’année 2003 provenaient de régions autres que
celles de Montréal, de LavaI, des Laurentides. de Lanaudière et de la Montérégie.
L’étudiante chercheure, travaillant comme infirmière dans ce grand centre pédiatrique,
s’est intéressée au processus du retour à domicile vécu par les parents après cet
éloignement tout en considérant celui-ci comme étant imprégné du processus
douloureux de la GMO et du diagnostic du cancer chez leur enfant. C’est donc dans une
perspective dynamique et holistique qu’elle a désiré approcher empiriquement le
processus vécu par ces parents. Des observations faites par l’étudiante chercheure dans
son travail clinique lui ont permis de constater qu’il y a un besoin de mieux documenter
cette expérience.
En effet, selon ces observations, il semble que les parents, vivant loin des centres
de soins pédiatriques, expérimentent plusieurs sources de stress différentes de ceux
vivant en proximité de ces centres. Ils doivent d’abord réorganiser l’ensemble des
tâches familiales afin de répondre à de nouvelles obligations occasionnées par la longue
hospitalisation de l’enfant malade. Cette réorganisation demande aux parents de
s’assurer que les membres de la fratrie ont tout ce qu’il faut pour poursuivre les activités
4de la vie quotidienne en leur absence. Ils doivent aussi faire face à de multiples
contraintes financières dues aux frais engendrés par l’hébergement, les déplacements, les
appels téléphoniques interurbains et les nombreux repas pris aux restaurants. De plus, le
retour à domicile, suite à la GMO. représente pour ces parents une séparation importante
avec l’environnement sécuritaire que leur offrait le centre de soins pédiatriques. La
distance entre le centre médical et le domicile semble effectivement diminuer de façon
significative le nombre de contacts entre l’équipe d’oncologie pédiatrique et les parents,
ce qui crée souvent un sentiment d’insécurité chez ceux-ci. Les soins offerts à l’enfant
deviennent alors divisés entre le centre spécialisé et l’équipe médicale de la région du
domicile qui ne détient pas toujours l’expertise nécessaire pour répondre aux besoins des
parents. Finalement, durant le période suivant le congé, ta réintégration de la famille à
son environnement social peut parfois être très difficile. En effet, l’intensité des
sentiments vécus durant l’hospitalisation et la peur de voir apparaître des complications
de la GMO chez l’enfant peuvent modifier complètement les habitudes de vie de la
famille, ce qui provoque souvent de l’incompréhension de ta part de l’entourage.
Quelques études portant sur ce sujet ont été recensées et semblent confirmer
certaines de ces observations. En effet, trois études scientifiques (Olson & al., 1993
Aitkens & Hathaway, 1993; Scott-Findlay & Chalmers, 2001) ont permis d’identifier
des sources de stress avec lesquels doivent vivre les familles résidant loin des grands
centres de traitements pédiatriques dans un contexte de soins différents de celui d’une
GMO. Ces études ont démontré qu’une longue distance entre le domicile et le centre
médical peut avoir une influence importante sur la façon dont est vécue l’expérience de
santé. Les résultats de ces études font surtout état des importantes difficultés financières
des parents et des répercussions désastreuses de celles-ci sur la famille durant
l’hospitalisation et après le congé de l’enfant. Ces auteurs mentionnent que te manque
de ressources financières peut amener la famille à modifier certaines routines et
activités, ce qui n’est pas sans conséquences sur les autres membres de la fratrie. De
plus, Scott-findlay et Chalmers (2001) précisent que les absences fréquentes et souvent
5prolongées des parents durant l’hospitalisation, peuvent avoir un impact important sur
les frères et soeurs de l’enfant malade qui se sentent souvent abandonnés. Ces études
soulignent que les parents provenant de régions éloignés ont plus difficilement accès à
des groupes de soutien que ceux provenant des régions métropolitaines où se trouvent
les grands centres médicaux. Aitkens et Hathaway (1993) affirment qu’il est plus
difficile pour ces parents d’avoir de l’information sur la situation de santé de leur enfant,
étant donné qu’ils ont beaucoup moins de contact avec l’équipe médicale spécialisée.
Finalement, les écrits d’Oison et al. (1993) ont montré que l’isolement vécu par l’enfant
lors d’une hospitalisation loin du domicile peut amener une diminution de ses
compétences après le retour à domicile. Ces changements importants dans le
comportement de l’enfant peuvent avoir des conséquences sérieuses sur le sentiment de
compétence parentale des parents.
Bien que les écrits présentés donnent une vision intéressante de l’expérience
vécue par les familles vivant en régions éloignées des centres médicaux pédiatriques
spécialisés, deux de ceux-ci (Oison & al., 1993 ; Aitkens & Hathaway, 1993) ont été
effectués aux États-Unis. La culture et les frais médicaux engendrés par le traitement
pourraient donc donner un sens particulier à l’expérience vécue par ces parents
américains. Une seule des études présentées, soit celle de Scott-findtay et Chalmers,
(2001) a été réalisée au Canada, dans la province de l’Alberta, province ayant une
culture différente de celle du Québec. Finalement, ces auteurs se sont tous intéressés à
cette expérience chez des familles ayant vécu l’hospitalisation d’un enfant pour des
soins de chimiothérapie ou de radiothérapie mais aucun ne s’est attardé au contexte de la
GMO. Par aitleurs, plusieurs écrits démontrent que la GMO est un processus long et
complexe qui s’inscrit dans la trajectoire plus ou moins longue de l’expérience du cancer
(Comman, 1993 ; McGrath, 2002; Clarke-Steffen, 1997). Étant donné l’hospitalisation
prolongée, l’isolement et les nouvelles habitudes de vie que requiert le processus de la
GMO, il semblerait que l’expérience de ces familles soit unique. Seulement une étude,
celle menée par White (1994), fait ressortir les préoccupations des parents vivant en
6région éloignée des centres de soins durant la période qui suit le congé de leur enfant
d’une unité de GMO. Les résultats de l’étude mentionnent, entre autres, les peurs
importantes des parents concernant leur retour au sein de leur réseau social et leurs
craintes sur l’état de santé présent et futur de l’enfant. Par contre, malgré le fait que
l’ensemble des participants proviennent de régions éloignées du centre médical, le but de
l’étude ne porte aucun intérêt spécifique à cette clientèle. Peu de liens ont donc été
rapportés avec cette composante de l’expérience dans la publication des résultats.
La GMO représentant un long et difficile processus ne peut que difficilement
être traitée isolément de l’expérience du cancer qui porte en soi une charge émotionnelle
très lourde pour les parents. En effet, la GMO est un processus long et complexe qui
s’inscrit dans une trajectoire de santé unique. Elle signifie souvent que l’enfant n’a pu
répondre adéquatement à tout un arsenal de traitements offerts dans le passé. Pour
certains enfants, le traitement de la GMO arrivent plusieurs mois et parfois même
quelques années après J’annonce du diagnostic, période qui est souvent marquée par des
traitements de chimiothérapie comportant des effets secondaires importants. Pour
d’autres, dont le pronostic associé à la problématique de santé est plus sévère, la GMO
suivra de quelques semaines seulement l’annonce difficile du diagnostic et les premiers
traitements intensifs pour contrer ta maladie. Calrke-Steffen (1997), Cornman (1993) et
McGrath (2002) décrivent la période du diagnostic et celle des traitements précédant la
GMO comme étant bouleversante pour la famille, et ce, particulièrement pour les
parents de l’enfant malade. La GMO représente donc l’aboutissement d’une série
d’événements douloureux sur le plan thérapeutique, autant pour l’enfant malade que
pour les parents. C’est la dernière issue vers la guérison, l’ultime espoir de survie pour
les patents de ces enfants.
Malgré l’espoir qu’elle fait naître, la GMO implique aussi plusieurs risques
importants pour l’enfant. En effet, plusieurs complications d’ordre physique sont
7associées à la procédure et au déroulement des traitements. Le régime préparatoire1 à la
greffe, nécessitant l’administration de fortes doses de chimiothérapie souvent combinée
à la radiothérapie, peut provoquer un ensemble d’effets secondaires qui peuvent mener à
des complications sévères. L’incidence et la gravité de ces complications peuvent varier
en fonction de l’âge de l’enfant, des traitements de chimiothérapie reçus antérieurement,
du type de greffe utilisé et de la maladie traitée. Les complications physiques les plus
fréquentes sont des retards de croissance et de développement, de l’infertilité, une
maladie du greffon contre l’hôte chez les greffés allogéniques’, des infections, le
développement d’un cancer secondaire et, finalement, latteinte des diverses fonctions
vitales pulmonaire, cardiaque, hépatique, rénale, neurologique et endocrinienne
(Corcoran-Buchsel, 1996, Demanche & Larocque, 1997). Ces complications peuvent
compromettre de façon importante le développement et la vie de l’enfant,
particulièrement dans le cas des greffes allogéniques. De plus, l’ampleur des
complications durant la période suivant la greffe est reliée à un haut taux de mortalité à
court terme. Selon Andrykowski (1994), l’apparition de certaines complications
physiques coïncide généralement avec un suivi post-greffe moins étroit de ta part de
l’équipe traitante, ce qui est souvent le cas des familles provenant des régions éloignées
des centres de soins. Ce même auteur mentionne aussi que la présence d’une équipe
spécialisée auprès des familles, après le congé, peut permettre un dépistage précoce de
certaines complications physiques et ainsi une intervention plus efficace. face à ces
nombreux risques de complication, les parents se demandent souvent s’ils ont pris la
bonne décision quant au choix de ce traitement final; ils ont peur que cette décision
puisse précipiter le décès de lenfant et vivent beaucoup d’incertitude devant les issues
possibles du traitement, à court et à long terme (McConvile, 1 990).
Régime préparatoire: Administration de forte de dose de chimiothérapie, combinée parfois à de la
radiothérapie, dans les jours précédant la greffe afin d’éliminer les cellules cancéreuses résiduelles, de
faire place à la nouvelle moelle et d’assurer une immunosuppression suffisante pour empêcher un rejet.
Greffe allogénique : lorsque le greffon provient d’un donneur autre que l’enfant malade, soit d’un frère
ou d’une sur ou de la banque internationale de donneurs
8Plusieurs auteurs ont aussi démontré que la GMO peut avoir un impact sérieux au
niveau psychosocial, et ce, autant chez l’enfant que chez ses parents. À travers des
écrits anecdotiques, Haberman (1988) décrit l’impact psychosocial possible de chacune
des étapes de la GMO sur le patient et sa famille. Les jours précédents la greffe sont
souvent marqués par la peur de l’inconnu et par des sentiments d’anxiété chez
l’ensemble de la famille qui appréhende les complications possibles de la greffe. Durant
la période de l’hospitalisation, l’enfant doit être isolé dans une chambre où seulement
quelques visiteurs et le personnel médical peuvent entrer en respectant les mesures
d’asepsie indiquées, soit le port de masque et de jaquette, le lavage de main et la
désinfection de tous les objets pouvant être en contact avec l’enfant. Cet aspect a pour
effet de modifier la nature des contacts physiques avec l’enfant, ce qui n’est pas sans
conséquences sur la relation parent-enfant. Les conséquences peuvent être d’autant plus
importantes chez de jeunes enfants qui ne comprennent pas les raisons de ces
changements. De plus, du moment de l’admission jusqu’au congé, les parents doivent se
familiariser avec l’environnement hospitalier, assumer de nouveaux rôles et développer
de nouvelles relations interpersonnelles avec les intervenants (Bodart, Delvaux & Serge
Laurent, 1996).
L’ensemble du processus vécu par les parents avant et pendant l’expérience de
la GMO peut donc avoir un impact important sur l’étape du retour à domicile qui est
aussi décrite, par plusieurs auteurs, comme une période très bouleversante (Haberman,
1988; Heiney, Neuberg, Myers et Bergman, 1994; Sormanti & al. 1994; Stuber, Nader,
Yasuda, Pynos & Cohen, 1991). L’enfant, ainsi que ses parents, doivent alors vivre la
séparation difficile avec l’ensemble des intervenants, personnes avec lesquelles ils ont
vécu des moments très riches en émotions. Les parents deviennent, à partir de cet
instant, les seules personnes responsables pour détecter tous signes ou symptômes de
complications pouvant se produirent en période post-greffe. Afin de prévenir les
infections, qui peuvent s’avérer fatales pour l’enfant dans les mois suivant la GMO, les
parents doivent s’assurer que ce dernier évite les endroits achalandés et qu’il suive une
9diète pauvre en microorganismes’. L’enfant devra poursuivre son cheminement
académique à la maison durant les mois qui suivront la greffe, ce qui
prolongel’isolement vécu par ce dernier durant l’hospitalisation. Le retour à domicile
demande souvent aux parents de remplir de nouvelles tâches auprès de l’enfant malade
et d’aider les autres membres de la fratrie à s’adapter à ce nouveau fonctionnement
(White, 1994). Cette étape représente te moment où l’un des parents, ou les deux,
doivent réintégrer leur milieu de travail. Les changements apportés au sein de la cellule
familiale, tant sur le plan physique (effets secondaires des traitements) que sur son
fonctionnement instrumental et expressif donnent souvent une nouvelle image à la
famille qui doit retrouver sa place au sein d’un réseau social. Cette période représente
aussi la réintégration de l’enfant dans son propre milieu social. L’enfant plus âgé
accordera alors beaucoup d’importance à son image corporelle, souvent modifiée par les
effets secondaires des traitements reçus durant la greffe (McKinney & Ulfig, 1988).
Finalement, bien que le but de la GMO soit de ramener l’enfant à « une vie normale» et
lui permettre de grandir et de se développer en santé, les effets de la GMO à long terme
sont aussi très nombreux. L’infertilité, les retards de croissance, l’apparition possible de
cancers secondaires et la menace d’une rechute sont des éléments faisant partie de la
réalité quotidienne des enfants et des parents pour une longue période après la greffe
(Sormanti & al., 1994). Des écrits anecdotiques de Heiney et al. (1994) et une étude
qualitative de Stuber et al. (1996) se sont préoccupés de la présence du syndrome post
traumatique chez les enfants ayant reçu une GMO. Leurs écrits ont démontré que des
symptômes sévères du syndrome étaient présents chez la majorité des enfants quelques
mois après la GMO. De plus, ils ont observé que ces symptômes pouvaient persister
pour une longue période suivant la greffe, soit souvent plusieurs mois après le retour à
domicile.
La diète pauvre en microorganismes demande une vigilance particulière pour réduire le risque possible
d’infections bactériennes, virales ou fongiques. Elle comporte des restrictions alimentaires comme le
retrait de la nourriture provenant des restaurants et des fruits et légumes crus non pelés. Elle demande
aussi une plus longue cuisson pour les viandes, volailles ou poissons. Finalement, elle est régie par des
instructions strictes en ce qui concerne le temps de conservation des aliments. Cette diète doit être suivie
durant l’hospitalisation et 6 mois en période post-greffe.
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Comme il a été mentionné, le processus vécu par les parents lors du retour à
domicile est très fortement influencé par les étapes difficiles qui ont précédé le congé et
représentent, en soi, un long et difficile processus d’adaptation pour les parents vivant
dans les régions éloignées des centres de soins spécialisés. Bien que l’expérience des
parents pendant la GMO et en période post-greffe ait fait lobjet de plusieurs études, il
semblerait que l’impact sur ceux-ci d’une distance importante entre le centre de soins et
le domicile de ces familles soit beaucoup moins documenté. De plus, aucun auteur ne
semble s’être attardé à l’expérience conjointe vécue par les parents. Selon Wright et
Leahey (2000), la présence des conjoints lors de l’entrevue peut amener une
compréhension différente des effets possibles d’un événement sur la famille que
lorsqu’une entrevue auprès d’un seul parent est effectuée. En effet, la perception d’un
conjoint est alors construite à partir de celle de l’autre, dans un processus continu
d’interactions, ce qui fait ressortir un discours partagé entre deux personnes sur
l’événement en question. Dans sa conception de la discipline infirmière, Allen (1981)
affirme que la santé est un phénomène familial et que, par conséquent, chaque membre
d’une famille peut influencer mutuellement les perceptions et comportements de santé
de l’autre. L’intérêt que porte l’investigatrice principale de cette recherche à des couples
de parents pourrait donc amener une vision nouvelle du savoir empirique infirmier sur le
sujet à l’étude. De plus, selon Wright et Leahey (2000), cette forme d’entrevue et tes
données qu’elle recueille sont compatibles avec le travail professionnel de l’infirmière
qui a une approche systémique. Une meilleure compréhension de la part des infirmières
du processus vécu par ces parents lors du retour à domicile pourrait éventuellement
permettre à celles-ci d’offrir des interventions mieux adaptées à leurs besoins uniques.
Dans sa conception, Allen (1981), soutient que les soins infirmiers sont une ressource de
santé primaire pour les familles et la communauté et qu’ils peuvent donc infiLlencer de
façon importante une situation de santé.
La complexité et le peu de connaissances concernant le phénomène à l’étude
justifient l’utilisation de la théorisation ancrée comme approche méthodologique. Selon
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Strauss et Corbin (1998), la théorisation ancrée permet de faire ressortir les composantes
d’une expérience qui sont difficiles à comprendre par le biais d’autres approches. De
plus, elle permet de tenir compte de t’influence des interactions sociales, des valeurs et
des croyances avec lesquels vivent les sujets à l’étude tout au long d’un processus
complexe. L’utilisation de ce devis pourrait donc faire ressortir des éléments du
phénomène à l’étude qui étaient jusqu’à présent inconnus. Cette étude a donc été réalisée
à l’aide de l’approche inductive de la théorisation ancrée et avait comme toile de fond le
modèle McGiii.
Le but de l’étude
Le but de cette étude était donc d’explorer, de comprendre et d’expliquer le
processus du retour à domicile vécu par des couples de parents d’enfants ayant reçu une
GMO et vivant à l’extérieur des régions administratives de Montréal, de Lavai, des
Laurentides, de Lanaudière et de la Montérégie.
Chapitre II
La recension des écrits
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Plusieurs chercheurs ont étudié le processus de la GMO en pédiatrie et ses
conséquences psychosociales sur différents membres de la famille. La recension des
écrits présentée dans ce chapitre vise à donner une vue d’ensemble des recherches
menées par ces chercheurs afin de décrire certains éléments du contexte associé à la
GMO. Les thèmes qui y seront abordés sont :1) les effets sur la famille du diagnostic et
des traitements précédant la GMO, 2) le déroulement et les effets secondaires de la
GMO, 3) les conséquences psychosociales sur la famille de tout le processus de la
greffe et 4) l’impact d’une grande distance entre le domicile et le centre de soins
pédiatriques spécialisés. La recension des écrits sera suivie par la présentation des
différents concepts du modèle de McGill, modèle qui a fortement influencé les assises
de cette étude.
Les effets sur la famille du diagnostic de cancer
et des traitements précédant la GMO
Bien que la présente étude s’intéresse aux parents d’enfant ayant reçu une GMO,
il est impossible, pour bien comprendre leur expérience, de faire abstraction du contexte
entourant le diagnostic de cancer chez l’enfant et tes traitements précédant la GMO. En
effet, les parents ont souvent un passé difficile entourant la maladie de leur enfant bien
avant que la GMO leur soit proposé comme traitement.
Selon une étude australienne menée par McGrath (2002) auprès de 16 parents de
12 enfants atteints de leucémie, la période suivant l’annonce du diagnostic incite à une
réorganisation importante des rôles de chacun des membres de la famille afin de pouvoir
répondre aux besoins de l’enfant et lui accorder le temps nécessaire pour ses soins.
Selon cette étude, de type descriptif phénoménologique, le diagnostic d’un cancer chez
un enfant est très exigeant pour les parents qui doivent intégrer peu à peu la réalité de la
maladie, vivre avec les peurs qu’elle engendre et remplir leurs rôles dans un
14
environnement de soins inconnu. Les témoignages recueillis par l’auteur ont montré
qu’une partie du «choc » initial du diagnostic provient du fait que les parents sont
confrontés à la gravité de la maladie et à la possibilité du décès de l’enfant. Les parents
vivent alors une très grande anxiété qui s’exprime souvent par des problèmes de santé
comme la dépression, des maladies physiques et des troubles somatiques. Un sentiment
de culpabilité est aussi fréquemment vécu par ceux-ci. McGrath (2002) souligne que les
parents ont souvent l’impression, lors du diagnostic. de perdre le contrôle et ta
satisfaction qu’ils avaient en regard de leur rôle parental.
L’étude américaine de Clarke-Steffen (1997) décrit, quant à elle, les stratégies
utilisées par des familles en réponse au cancer chez l’enfant. Une étude longitudinale
qualitative a été conduite auprès de 32 membres de famille où l’un des enfants est atteint
du cancer. Trois entrevues auprès de chacune des familles ont été effectuées dans les
trois mois suivant le diagnostic. L’échantillon était composé de sept mères, sept pères,
six enfants atteints d’un cancer et 12 membres de la fratrie. L’analyse des données,
basée sur la théorisation ancrée, a fait ressortir six grandes stratégies utilisées chez les
familles, soit: (1) parvenir à assimiler l’information donnée; (2) réorganiser les rôles
familiaux ; (3) évaluer et revoir les priorités ; (4) modifier certains projets futurs ; (5)
donner un sens à la maladie, et finalement, (6) comprendre et gérer le fonctionnement et
les effets secondaires des traitements offerts à l’enfant. Les familles ont toutes identifié
un but commun, soit celui de retrouver une vie familiale normale. Les résultats de cette
étude permettent de mieux comprendre les stratégies utilisées par les familles afin de
retrouver cette normalité.
Comman (1993) s’est, pour sa part, intéressé à décrire les réponses individuelles,
dyadiques et familiales en réaction au cancer d’un enfant chez 20 familles du nord-ouest
des Etats-Unis. Cette étude quantitative de type descriptif corrélationnel a utilisé
différents instruments de mesure pour explorer la relation entre le cancer et les sources
de stress, l’estime de soi, la satisfaction maritale chez les parents et la perception des
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enfants et des parents à l’égard de l’environnement familial. Chacun des membres des
familles interviewées était appelé à faire trois dessins et à répondre à des questionnaires
adaptés à l’âge du sujet. L’auteur a ensuite comparé ses résultats avec ceux déjà obtenus
auprès de familles exemptes de problèmes de santé. Les résultats démontrent que la
majorité des mères et des pères ont un risque, de modéré à sévère, de développer une
problématique de santé découlant des différentes sources de stress vécues en lien avec le
cancer de leur enfant. De plus, 75% des enfants malades et des membres de la fratrie ont
rapporté vivre des sources de stress plus importantes que celles vécues par d’autres
enfants du même groupe d’âge. En ce qui a trait à l’estime de soi, les résultats n’ont
illustré aucune différence significative entre les membres des familles où l’un des
enfants est atteint du cancer et ceux où il n’existe aucune problématique de santé. Les
dyades parentales des enfants atteints du cancer ont, quant à eux, exprimé beaucoup plus
de difficultés d’adaptation que les parents ne vivant pas une problématique de cancer.
Par contre, les parents d’enfants malades s’adaptaient plus facilement aux situations de
stress que les couples séparés ne vivant pas cette problématique. L’auteur mentionne
que malgré l’augmentation des sources de stress maritales, rarement le divorce devient
une conséquence de la maladie de l’enfant. Finalement, l’environnement familial est
perçu par les parents et les enfants vivant la problématique du cancer comme étant un
environnement plus conflictuel que chez les autres familles. Les enfants étaient plus
nombreux que les parents à percevoir l’environnement familial comme conflictuel.
L’étude de Comman, ayant utilisé une méthode d’analyse de données quantitatives,
permet d’offrir une vision intéressante du phénomène à l’étude; cependant, il est permis
de croire que l’utilisation d’une approche qualitative aurait permis de fournir de plus
amples explications sur ce qui créent des conflits, des sources de stress ou des difficultés
d’adaptation. Une approche qualitative aurait fait ressortir une image plus globale et plus
complexe du vécu des familles concernées par l’étude.
Ces dernières études, s’intéressant plus précisément à la période suivant le
diagnostic d’un cancer chez l’enfant, donnent une certaine vision du contexte dans
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lequel peuvent évoluer les parents, de leurs réactions et des stratégies utitisées par ceux-
ci durant les semaines ou les mois précédant la GMO. Il est possible de croire que
l’expérience vécue durant cette période pourrait influencer la façon dont les parents
vivront le processus de la greffe et donc l’étape du retour à domicile.
Le déroulement et les effets secondaires de la GMO
Depuis la première GMO réussie au début des années soixante, le nombre de
patients ayant subi ce traitement n’a cessé d’augmenter et ce, tant auprès de la
population adulte que pédiatrique. En 1994, il était estimé que plus de 3000 GMO
étaient effectuées au niveau mondial chaque année et que 50% de celles-ci étaient
offertes à une population pédiatrique ou à de jeunes adultes (Sormanti & al., 1994).
Ainsi, un plus grand nombre de patients qui n’aurait pu être guéris par les traitements
conventionnels de chimiothérapie, de radiothérapie ou de chirurgie, sont aujourd’hui des
survivants de différents types de pathologies autrefois considérées fatales (Roy, 1997).
Bien que les chances de survie suite à une GMO soient difficilement quantifiables, étant
donné qu’elles sont influencées par différents facteurs, tels le diagnostic, les antécédents
médicaux et le type de régime préparatoire reçu, il est démontré que le nombre de
survivants à ce traitement augmente de façon importante (Roy, 1997).
Il existe trois différents types de GMO, soit la greffe autologue, la greffe
syngénique et la greffe altogénique apparentée ou non apparentée (Champagne & ai,
1995). Dans le cas de la greffe autologue, le donneur est le receveur. Ce type de greffe
est plus souvent utilisé chez les patients atteints de tumeur solide, lorsque les cellules du
sang ne sont pas atteintes, comme dans le cas des neuroblastomes, par exemple. La
greffe syngénique, bien que plus rare, est effectuée avec un greffon venant d’un jumeau
identique. f inalement, la greffe allogénique fait généralement appel à la moelle
provenant d’un membre de la même fratrie, dont les cellules possèdent les mêmes
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antigènes humains leucocytaires, ou facteurs HLA, que ceux du receveur. On parle alors
de greffe altogénique apparentée. Lorsqu’il n’existe pas de donneur compatible dans la
fratrie, un greffon peut être obtenu à partir d’une banque internationale de donneurs
volontaires qui n’ont aucun lien de parenté avec le receveur mais dont tes HLA peuvent
être compatibles; on parle alors d’une greffe allogénique non apparentée. Dernièrement,
des greffes ont aussi été effectuées à l’aide de cellules souches provenant du sang
périphérique ou de sang de cordon ombilical. Cette dernière méthode semble avoir
gagné beaucoup de popularité au Québec depuis les dernières années étant donné la
richesse du sang de cordon en cellules souches sanguines (Gluckman, 1990 ; Vachon,
1995). Certains hôpitaux québécois tentent présentement de créer une banque de
donneur de sang de cordon ombilical en proposant aux parents d’enfants nouveau-nés
d’en faire un don. Le greffon provenant du cordon ombilical peut être congelé et
conservé pour une longue durée et peut donc servir, éventuellement, au traitement d’un
patient qui aurait les mêmes facteurs HLA que ceux du greffon. Le prélèvement des
cellules souches périphériques. ou sanguine, a aussi marqué, ces dernières années, le
domaine de la transplantation de moelle osseuse. Le procédé utilisé est très semblable
au don de sang mais seulement les cellules souches sont conservées et toutes les autres
composantes sont re-transfusées au donneur. Cette technique demande l’administration
de certaines médications chez le donneur afin d’augmenter la production de cellules
souches périphériques avant le prélèvement, ce qui crée une certaine problématique
éthique chez un donneur mineur. Par contre, elle semble avoir beaucoup moins de
répercussion sur les donneurs comparativement aux donneurs de cellules souches
provenant de la moelle osseuse (Biron & Lupien, 1997).
C’est dans la moelle osseuse que se forment les différentes cellules souches du
sang qui donnent naissance aux érythrocytes, aux plaquettes et aux leucocytes (Marieb,
1993). Ce processus est appelé l’hématopoïèse. Dans la majorité des pathologies
sanguines, il existe un trouble dans la production de ces cellules qui sont essentielles au
bon fonctionnement du corps humain. Par exemple, chez les patients atteints d’une
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leucémie lymphoblastique, il y a une production très élevée de Iymphobtastes qui ne se
rendront jamais à maturité et qui ne pourront donc pas accomplir leur rôle. Ce nombre
très élevé de cellules prendra alors un plus grand espace à l’intérieur de ta moelle et
empêchera les autres composantes du sang de se reproduire normalement. Ce qui
explique la diminution de plaquettes et de globules rouges détectée lors du diagnostic.
Les différents traitements de chimiothérapie ou de radiothérapie, débutés très tôt après
l’annonce du diagnostic, auront alors comme but de détruire ces cellules anormales en
espérant que la moelle osseuse reprendra son bon fonctionnement par la suite. Par
contre, certains patients résistent à ce type de traitement et c’est alors que la GMO est
proposé comme alternative.
La première étape du déroulement de la GMO est le régime préparatoire. Ce
dernier consiste à administrer de très fortes doses de chimiothérapie, dans le but de
détruire les cellules cancéreuses. Ce régime permet de donner des doses beaucoup plus
importantes de chimiothérapie, avec ou sans radiothérapie, que lors d’un traitement
conventionnel (Champagne & al. 1995). En effet, la greffe de moelle qui suivra cette
étape assurera une réanimation hématologique qui remplacera l’ancienne moelle détruite
par ces traitements agressifs (Champagne & al.,1995). Sans la greffe dans les quelques
jours suivant le régime préparatoire, il serait impossible pour le patient de survivre à ce
traitement intensif. Ce même régime permet également de détruire le système
immunitaire du receveur afin de diminuer les risques de rejet et de maladie du greffon
contre l’hôte’, ou GVH (Sanders, 1997) chez les greffés allogéniques. Bien que ce
régime semble être la seule façon d’éliminer la présence de cellules anormales ou
cancéreuses, son intensité entraîne une multitude d’effets secondaires. En effet, en plus
de leurs effets destructeurs sur les cellules de la moelle osseuse, ces traitements
produisent des nausées et des vomissements, des mucosites, des problèmes au niveau de
La GVH (grafi versus hast) résulte de la réaction des lymphocytes immunocompétents du donneur
envers le receveur. Elle survient chez plus d’un tiers des patients avec GMO allogénique apparentée etchez plus de la moitié des patients avec GMO non apparentée. La maladie peut se manifester par de lafièvre, une maladie cutanée, une dysfonction hépatique, une gastro-entérite, une stomatite ou unebronchiol ite lymphocytaire. (Champagne, Moghrabi & Champagne, 1995)
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la peau, un déséquilibre des électrolytes, une dénutrition et parfois de fortes douleurs
(Abramovitz & Senner, 1995; McKinney, Wiley, Ulfig & House, 1988; Sanders, 1997).
D’autres effets secondaires temporaires peuvent amener une modification importante de
l’image corporelle de l’enfant. L’alopécie, une perte des cheveux, des poils, des sourcils
et des cils, la prise de poids due aux corticostéroïdes et l’obligation d’avoir un tube naso
gastrique pour combler des carences alimentaires par un gavage en sont quelques
exemples (Whaley et Wong’s,1999). Finalement, des complications sérieuses, à court et
à long terme, peuvent être observées chez les enfants ayant reçu une GMO. En effet, la
maladie aigu du greffon contre l’hôte, le développement d’un cancer secondaire, les
infections et l’atteinte de diverses fonctions (pulmonaire, cardiaque, hépatique, rénale,
neurologique et endocrinienne) représentent des complications sévères de la GMO et
peuvent mettre la vie de l’enfant en danger. De plus, la majorité des enfants vivront
avec des retards de croissance et de développement importants et des troubles
d’infertilité (Abramovitz & Senner, 1995; Champagne & al., 1995; Roy, 1997;
Sanders,1997). L’ensemble de ces effets peut donc avoir un impact important sur la
qualité de vie de l’enfant.
La sévérité et la fréquence des effets secondaires et des complications reliées à la
GMO expliquent pourquoi il est primordial de suivre des règles très rigoureuses durant
l’hospitalisation de l’enfant et après le congé de celui-ci. En effet, à partir du régime
préparatoire à la greffe, il est essentiel que l’enfant soit hospitalisé en isolement strict et
ce, pour une durée minimale de quatre à huit semaines ou jusqu’à ce que les fonctions
immunitaires de l’enfant aient atteint un niveau acceptable (Haberman, 1988 ; Vachon,
1995 ; Whaley & Wong’s, 1999). Durant cette période, seule la famille immédiate et
l’équipe soignante sont autorisées à avoir des contacts avec l’enfant, mais toujours en
portant le masque et la jaquette. Les frères, soeurs et amis âgés de moins de 12 ans ne
sont habituellement pas admis à l’intérieur de la chambre car ils sont souvent plus à
Q risque d’être porteurs de maladies infectieuses et contagieuses, telle la varicelle. Ilspourront seulement voir l’enfant à travers une porte vitrée. Une diète pauvre en micro-
20
organismes, c’est-à-dire sans fruits et légumes crus, sans produits provenant des
restaurants et sans aliments pouvant être porteurs de bactérie, est alors instaurée pour
diminuer les risques de contamination et donc d’infection sévère chez l’enfant (Vachon,
1995).
Lors du retour à domicile, plusieurs modes de prévention devront se poursuivre.
L’enfant devra éviter les endroits achalandés pour une période de six mois à un an selon
le type de greffe reçu. N devra alors porter un masque lors de chacune des sorties à
l’extérieur de la maison. Les enfants qui auront reçu une greffe de type allogénique
devront également prendre une médication anti-rejet pour une période de six mois à un
an. Celle-ci peut occasionner des effets secondaires tel qu’augmenter la pilosité sur tout
le corps, causer des tremblements et modifier l’apparence du faciès (Deglin &
Vallerand, 1995 ; Vachon, 1995; Whaley & Wong,s, 1999).
Les conséquences psychosociales de la GMO sur la famille
Plusieurs auteurs (Abramovitz & Senner, 1995; Corcoran-Buchsel & Parchem,
198$; Haberman, 198$; Heiney & ai, 1994; McKinney & House, 198$; Stuber & al.,
1991) ont étudié les conséquences psychosociales possibles de chacune des étapes de la
GMO sur les membres de la famille. Haberman (1988) s’est intéressé aux anecdotes et
écrits déjà existants sur une population américaine pédiatrique et adulte ayant reçu une
GMO. Cette recension a permis de décrire le processus de la GMO selon six stades, soit
(1) la prise de décision d’aller en greffe, (2) fa préadmission, (3) le régime préparatoire
(4) l’immunosupression et l’isolement, (5) la greffe et finalement (6) le congé et les
traitements en externe. Selon l’auteur, la première phase, la prise de décision d’aller en
greffe, est caractérisée par la peur ressentie par le patient et sa famille de précipiter le
décès. De plus, en prenant la décision de recevoir une GMO, le patient et sa famille
acceptent la possibilité d’une diminution de la qualité de vie du patient, due aux effets
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secondaires à court et à long terme de la greffe. Le stade 2, lapréadmission, est centrée
sur la préparation à la greffe et est souvent accompagné d’une très grande anxiété face
aux traitements difficiles qui approchent. La préparation psychosociale à la GMO
demande à la famille de faire les arrangements nécessaires pour les semaines à venir.
L’une des tâches la plus difficile à laquelle doivent faire face les patients et leur famille
à ce stade, est de dire au revoir aux membres de la famille élargie, aux membres de la
fratrie et à leurs amis. L’auteur souligne qu’à cette étape, l’organisation en ce qui
concerne le nouveau fonctionnement familial pour la période de l’hospitalisation peut
être encore plus complexe si le domicile est à une longue distance du centre de soins.
Le troisième stage, le régime préparatoire, est représenté par l’apprivoisement
des traitements, de l’environnement et des différents effets secondaires ressentis par le
patient. La peur et l’incertitude vécues depuis la prise de décision peuvent être toujours
présentes et la famille peut se questionner à nouveau sur l’espoir et les gains potentiels
de leur décision. Le stage suivant, soit celui de 1 ‘immunosuppression et de l’isolement,
est vu comme une phase de « non-retour ». La survie du patient dépend, à cette étape,
uniquement du greffon à venir. Les conséquences des techniques strictes d’isolement,
des contacts physiques limités et des nouvelles habitudes de vie peuvent alors produire
des comportements régressifs et une infantilisation de la part du patient. Holland, cité
dans Haberman (1988), mentionne qu’il y a un impact psychologique significatif de
l’isolement prolongé sur le sens tactile d’une personne être touchée par les autres et
toucher les autres prend alors une signification toute particulière. Cet effet peut même
se poursuivre après le congé et s’exprime par une difficulté du patient à accepter le
toucher des autres. Le stade de l’infusion de la greffe représente une journée très riche
en émotions et peut être vécu comme une seconde naissance. La période suivant cette
étape est souvent caractérisée par un stress important face à la possibilité de rejet du
greffon. L’espoir du retour au bon fonctionnement du système immunitaire est alors
très présent.
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finalement, l’étape du congé est caractérisée par une anxiété de séparation lors
du départ de l’hôpital. La famille doit alors non seulement se séparer des personnes,
patients, familles et membres du personnel avec qui elle a tissé des liens significatifs
durant les dernières semaines, mais aussi de toute la sécurité que lui offrait
l’environnement hospitalier. L’auteure mentionne que plusieurs patients peuvent alors
manifester une humeur dépressive due au deuil et aux pertes que représente leur congé.
Suite à la sortie de l’hôpital, la famille fera face au premier regard du monde extérieur
sur le patient. En effet, selon l’auteur, les différents effets physiques et psychologiques
de ta GMO peuvent parfois être perçus par le réseau social et donne à la famille une
toute nouvelle image. La réorganisation des habitudes de vie autour des restrictions
entourant le patient dans les mois à venir constitue un autre élément important affectant
la famille et ses contacts avec son réseau social.
Bien qu’il s’appuie sur des auteurs dont la crédibilité est reconnue dans les écrits
sur la GMO, Haberman (1988) n’a fait qu’un vague survol des conséquences
psychosociales possibles de ce traitement sur le patient et sa famille. Malheureusement,
l’auteur ne mentionne en aucun point s’il a pu valider ces différentes données auprès de
la clientèle. De plus, son article date de la fin des années 80 et ne tient pas compte des
derniers développement en ce qui à trait à la GMO. En effet, les nouvelles recherches
médicales concernant le régime préparatoire, le nombre accrû de types de greffe et la
médication palliant aux effets secondaires, peuvent avoir modifié les répercussions de ce
traitement sur le patient et sa famille. Finalement, l’auteur ne fait aucune distinction
entre l’impact de la GMO chez un patient adulte et celui sur la population pédiatrique.
Par contre, les écrits d’Haberman (1988) donnent une vision structurée intéressante des
effets psychosociaux possibles de tout le processus de la GMO sur la famille.
Les différentes préoccupations, en ce qui à trait aux conséquences psychosociales
de la greffe, ont contribué au développement d’études portant sur le syndrome de stress
post-traumatique (PTSD). L’ American Psychiatrie Association (1987) définit le PTSD
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comme la réaction qu’a une personne à un événement traumatique psychologique qui
dépasse les expériences normalement vécues par celle-ci. L’individu peut avoir été
témoin de cette expérience, comme le parent par exemple, ou être celui qui
l’expérimente, soit l’enfant. Les écrits de Heiney et al. (1994) vont dans ce sens et
décrivent l’ajustement familial lors d’une GMO chez un enfant en considérant le
syndrome de stress post-traumatique comme cadre de référence. Leurs écrits, colligés à
partir d’observations et d’anecdotes provenant de patients et de parents d’enfant ayant
reçu une GMO, déploient les caractéristiques uniques des symptômes qui suivent un
événement traumatique. Ces symptômes comprennent une «ré-expérience» de
l’événement, de l’évasion, du détachement, des agitations physiologiques et une variété
de réponses cognitives émotionnelles telles la dépression, le sentiment de perte et de
deuil et la colère. Plusieurs facteurs ont été identifiés par les auteurs comme pouvant
influencer le développement de symptômes associés au PTSD chez les enfants ayant
reçu une GMO et leurs parents. Parmi ceux-ci, on retrouve la durée du traitement, le
degré de perte vécue par l’individu, un soutien social inadéquat, une exposition
fréquente à la mort et une re-localisation de la maison et de la communauté. Les auteurs
mentionnent aussi que le changement de rôle lors du retour à domicile et les différentes
pertes vécus par les parents après l’hospitalisation de l’enfant, comme la mort d’autres
enfants sur l’unité et la perte des liens avec les autres parents et le personnel médical,
peuvent provoquer une exacerbation de stress et un sentiment d’impuissance chez ces
derniers.
Stuber et al. (1991) ont vérifié si les caractéristiques du processus de la GMO en
font un événement potentiellement traumatique. Six enfants d’âge préscolaire ayant
reçu une GMO ont été rencontrés dans le cadre de cette étude. Les auteurs ont évalué la
présence de symptômes relatifs au PTSD en période pré-greffe, puis 3, 6 et 12 mois
suivant la greffe. Ils ont rapporté ta présence modérée de symptômes chez un seul des
enfants durant la période pré-greffe. Par contre, 3 mois après la greffe, cinq de ces
enfants avaient une atteinte modérée alors qu’un autre avait une atteinte sévère. Lors de
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l’évaluation à un an post-greffe, le PTSD identifié persistait toujours pour l’ensemble de
l’échantillon.
Les études et anecdotes précédentes font part de la sévérité possible des effets
psychosociaux d’une GMO chez l’enfant et sa famille. Par contre, aucune de celles-ci ne
décrit précisément les répercussions possibles de ce traitement sur les parents. Quelques
chercheurs (Kronenberger. Carter, Edwars, Morrow, Stewart & Sender, 1998; Noiseux,
1999; Sormanti & al., 1994; White,1994) ont étudié les conséquences psychosociales
possibles de ta GMO sur les parents. Bien que toutes très pertinentes, deux d’entre elles
(Sormantï & ai, 1994; White. 1994) ont été retenues pour l’intérêt qu’elles portent à
mieux comprendre l’expérience vécue par les parents lors de la GMO chez leur enfant.
L’étude de Kronenberger et al. (199$) s’est, quant elle, penchée plus précisément sur les
mères d’enfants ayant reçu une GMO tandis que celle de Noiseux (1999) avait pour but
de développer des interventions infirmières pour mieux soutenir les parents de cette
clientèle.
L’étude de Sormanti et al. (1994) a examiné le statut psychosocial de 64 parents
d’enfants ayant reçu une GMO, un à dix ans avant cette étude. Les auteurs ont utilisé un
questionnaire comprenant principalement des questions fermées et quelques questions
ouvertes. Les parents ont été amenés à quantifier 24 aspects de leur vie, avant la greffe
de l’enfant comparativement à après, afin d’explorer l’impact à long terme d’une GMO
sur la santé mentale, les relations et les activités des parents. Les principaux
changements identifiés par les parents étaient représentés par une augmentation des
difficultés financières, des problèmes en lien avec la santé de l’enfant et des troubles du
sommeil. L’étude a aussi fait ressortir une diminution de la qualité de la relation
maritale et celle vécue avec le réseau social. Les parents ont aussi été amenés à
identifier l’intensité du stress vécu par rapport à six problèmes communs, soit la peur
d’une rechute, les problèmes financiers, les assurances, la santé mentale, le travail et la
santé physique. L’intensité du stress a été évaluée à trois moments différents : lors de la
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greffe, un an après la greffe et au moment présent. Les résultats ont démontré que la
peur d’une rechute restait une source de stress importante pour l’ensemble des parents
lors des trois périodes étudiées. Presque la moitié des parents ont rapporté d’importants
bouleversements en ce qui a trait à leur propre santé mentale durant la greffe de moelle.
Par contre, cette atteinte a semblé diminuer au fur et à mesure que le temps passait après
l’événement. Les résultats démontrent, aussi, que la majorité des parents consacraient
moins de temps pour manger, dormir et faire de l’activité physique pendant la période de
la greffe mais que cet aspect sembLait revenir à la normale un an après le traitement.
Dans cette même période, La majorité des parents mentionnent avoir observé une
amélioration de la qualité de leur relation avec l’enfant, avoir une meilleure perception
de la vie, pouvoir s’exprimer plus facilement et avoir de meilleures habilités à gérer les
évènements de la vie quotidienne. Par contre, ils affirment avoir vécu une diminution de
leur satisfaction en ce qui a trait aux biens matériels et à leur capacité d’être actifs ainsi
qu’une augmentation du sentiment d’anxiété.
L’étude de Sormanti et al. (1994) est pertinente dans le cadre de la présente
recherche car elle souligne l’importance de l’impact du processus de la GMO sur tes
parents. Par contre, l’étude ayant été principalement menée dans un devis quantitatif ne
permet pas de saisir le sens donné par les parents à cette expérience. De plus, les
questionnaires permettent d’explorer cet impact sur des parents, soit la mère ou le père,
mais ne tiennent pas compte de l’expérience conjointe vécue par te couple. Finalement,
le fait que cette étude ait été menée aux États-Unis peut influencer les résultats obtenus
notamment quant aux difficultés financières rapportées par les parents.
L’étude de White (1994) a exploré l’expérience de parents suivant le congé de
leur enfant d’une unité de GMO. Une méthode qualitative, utilisant les principes de la
théorisation ancrée, a été utilisée pour décrire cette expérience à partir de la perspective
de parents américains. Un échantillon de sept parents, cinq mères et deux pères et de
cinq enfants traités à l’aide d’une GMO a été recruté. Tous les parents avaient vécu le
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traitement de GMO moins de 24 mois avant l’étude et avaient été au moins deux
semaines à la maison avant d’être interviewés. Il semble important, ici, de noter que
l’ensemble des parents recrutés provenait d’une région éloignée du centre de soins. La
codification initiale des entrevues a permis à l’auteure d’identifier 32 thèmes provenant
des récits des parents rencontrés. De ces préoccupations, 6 thèmes principaux ont été
élaborés afin de décrire l’expérience de ces parents, soit (1) « le retour à la maison »,
(2) «la capacité d’assimiler la réalité de l’évènement >, (3) « le retour à la normalité »,
(4) «les changements de relations» (5) «l’apprentissage des nouvelles règles» et (6)
«l’incertitude face à l’avenir ».
Le thème du retour à la maison décrit la tristesse et la peur ressenties par les
parents lors du départ de l’hôpital mais aussi la joie vécue par ceux-ci à l’idée de
retrouver leur chez soi. L’auteur souligne que plusieurs parents ont affirmé, à cet
instant, avoir des préoccupations en ce qui concerne leur premier contact avec la famille
élargie. La tristesse, exprimée par les parents à ce moment, semblait très reliées à ta
séparation des autres parents d’enfant ayant reçu une GMO. Finalement, ce thème a
permis de ressortir les comparaisons que les patents font du centre où l’enfant a reçu sa
GMO avec celui où il sera à présent traité. Le thème de la capacité à assimiler la réalité
de l’évènement se rapporte au processus par lequel les parents passent afin d’accepter
psychologiquement et financièrement la situation. Il fait ressortir l’espoir vécu par ceux-
ci, les stratégies d’adaptation utilisées et les changements de perspective des parents. Le
thème du retour à la normalité englobe les peurs des parents en ce qui a trait au retour à
l’école de l’enfant, à ses contacts avec ses amis et aux routines habituelles. Plusieurs
parents interviewés disent avoir ressenti le retour à la normale seulement après que
l’enfant ait retrouvé une meilleure santé, c’est-à-dire lorsque son système immunitaire
eut démontré un fonctionnement normal, ce qui se produit six mois à un an après la
greffe. Le quatrième thème, le changement dans les relations, démontre les différentes
modifications observées par les parents dans les rôles familiaux. En effet, durant
l’absence des parents, certains membres de la fratrie peuvent avoir adopté de nouvelles
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habitudes de vie et de nouveaux rôles; ce qui peut causer de l’angoisse chez les parents,
responsables de réassigner à chacun des rôles respectifs. Les relations avec la famille
élargie, qui n’ont pas toujours la même vision que les parents de la situation vécue
représentent aussi, selon cette étude, un défi important pour ces derniers. Ces relations
peuvent être marquées par de l’inconfort et engendrer de multiples déceptions chez les
parents. L ‘apprentissage de nouvelles règles qui doivent être appliquées, est une autre
préoccupation importante pour les parents. En effet, l’auteur mentionne que les
nouvelles habitudes, relatives à la prévention des infections par exemple, peuvent
amener la famille à s’isoler socialement. f inalement, l’incertitude face à l’avenir fait
référence aux questionnements des parents en ce qui concerne la suite des évènements.
Selon les résultats de l’étude, ces questionnements sont souvent liés à la possibilité
d’une rechute et aux étapes subséquentes du plan de soins de l’enfant.
L’étude de White offre une représentation très pertinente de l’expérience de
parents d’enfants ayant reçu une GMO lors de la transition du centre hospitalier au
domicile. De plus, la méthode qualitative a permis d’explorer cette expérience selon la
perspective des parents, ce qui donne une valeur très importante à cette étude. Par
contre, l’échantillon, étant constitué d’un plus grand nombre de mères que de pères, a pu
influencer certaines données et résultats. Aussi, l’auteur ne donne aucune spécification
en ce qui concerne les personnes présentes tors des entrevues, Il est donc impossible de
savoir si l’étude a tenu compte de l’expérience conjointe vécue par certains couples.
f inalement, bien que tous très intéressants, certains des 6 thèmes centraux ressortis par
l’auteur sont de niveau différent. En effet, le thème du (<retour à domicile », par
exemple, représente une étape du processus alors que (f l’incertitude face à l’avenir»
exprime un sentiment vécu par les parents.
2$
L’impact d’une grande distance entre Je domicile et le centre de soins
pédiatriques spécialisés
L’étude de White (1994), présentée plus haut, a dévoilé plusieurs aspects
centraux de l’expérience vécue par les parents d’enfants ayant reçu une GMO. De plus,
bien que l’auteure ne se soit pas directement intéressée aux familles provenant de
régions éloignées d’un centre de soins spécialisés, il est possible que les caractéristiques
de l’échantillon sélectionné ait pu faire ressortir certains éléments propres à cette
clientèle. L’étude de White (1994) serait alors la seule étude existante à s’être intéressée
au vécu de ces parents. Par contre, le but de l’étude ne portant aucun intérêt à
l’éloignement entre le domicile et le centre de soins, peu de liens ont été fait avec cette
composante de l’expérience dans la publication des résultats.
D’autres auteurs (Aitkens & Hathaway, 1993; OIson, William, Megan & Laura,,
1993; Scott.findlay & Chalmers, 2001) ont identifié différentes sources de stress
auxquelles sont confrontées les familles vivant à l’extérieur des régions où sont situés les
centres de soins pédiatriques spécialisés. Ces auteurs se sont tous penchés sur la
clientèle pédiatrique atteinte d’un cancer et recevant des traitements de chimiothérapie
mais dans un contexte autre que celui de la GMO. Quelques écrits ont été publiés sur
l’expérience de familles vivant spécifiquement en milieu rural mais peu ont eu comme
critères d’inclusion des familles demeurant loin des centres spécialisés pédiatriques.
Cette distinction est importante à faire puisque des familles peuvent vivre à une distance
éloignée des centres spécialisés de traitement pédiatrique et vivent tout de même en
milieu urbain. Le fait de vivre en milieu rural, loin des centres médicaux spécialisés,
peut offrir un tout autre contexte à l’expérience vécue. Selon la Revue canadienne de la
santé publique (1994), les collectivités rurales, qui se retrouvent souvent en région
éloignée des grands centres métropolitains, sont des collectivités à risque. En effet, elles
se caractérisent par des revenus totaux inférieurs à la moyenne, des taux élevés de
chômage, des niveaux d’éducation inférieurs, des conditions de logement plus difficiles
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et par conséquent, des niveaux plus élevés de pauvreté. Selon les statistiques de la même
publication, un canadien sur quatre vivrait en milieu rural et aurait plus difficilement
accès à des services de santé spécialisés. Bien que la présente étude n’ait pas comme
principal centre d’intérêt les familles provenant d’un milieu rural, il est possible que
certains couples sélectionnés lors de l’échantillonnage proviennent de ce milieu. Il est
donc important pour l’infirmière chercheure d’être consciente des caractéristiques
uniques de cette clientèle.
Scott-findtay et Chalmers (2001) se sont intéressés à des familles ayant vécu le
diagnostic d’un cancer chez un enfant et provenant d’un milieu rural albertain. Cette
étude représente la seule étude canadienne recensée entourant cette problématique. Le
but de celle-ci était d’explorer l’expérience et les besoins de ces familles pour
sensibiliser les professionnels de la santé aux différents défis auxquels elles doivent faire
face. Une approche ethnographique a été utilisée, ce qui permet, selon les auteurs, de
comprendre davantage l’expérience des familles vivant dans un milieu rural où des
coutumes et des connaissances sont partagées. Les données ont été recueillies lors
d’entrevues effectuées auprès de 10 familles, représentées par 25 membres, dont 12
enfants, deux grands-parents et Il parents. Toutes les familles interviewées comptaient
un enfant qui avait dû suivre des traitements de chimiothérapie ou de radiothérapie dans
un centre urbain. L’analyse des données a permis de mettre en évidence huit thèmes à
partir des propos recueillis auprès des familles.
Le premier thème identifié, l’histoire du diagnostic, décrit la période du
diagnostic comme une très longue période d’incertitude, durant laquelle l’enfant a été vu
par plusieurs professionnels du système de santé local avant d’être confié à un
spécialiste en milieu urbain. En deuxième lieu, les familles identifient te temps du
traitement comme un moment difficile où l’enfant expérimente plusieurs effets
secondaires de la chimiothérapie et de la radiothérapie et où le désir du « retour à la
normale» est constamment présent. Le fait d’être loin de chez soi était un élément
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important pour ces familles qui disent avoir dû s’adapter à un nouvel environnement de
vie. De plus, l’organisation entourant les préparatifs et les déplacements vers les centres
tertiaires de traitement représentait, selon cette étude, un grand défi pour les familles,
comptant souvent plusieurs autres enfants. La fatigue, accumulée suite aux nuits passées
auprès de l’enfant malade ou dans les hôtels loin du confort de la maison, sans endroits
où se détendre et se retrouver, était décrite par les parents comme une importante
difficulté. Le quatrième thème identifié par les auteurs, soit vivre à distance de leur
espoir, fait appel au rôle que doivent prendre les parents dans un milieu rural où ils sont
souvent les seuls «professionnels» capables de prendre soin de leur enfant. La majorité
des familles ont affirmé que les responsabilités qu’on leur donnait étaient supérieures à
leur capacité et que cela résultait en un sentiment de «fardeau ». Malgré la hâte du
retour à domicile, les familles ont dit avoir ressenti la peur de se sentir loin de la sécurité
de l’hôpital. Par contre, elles ont mentionné que l’un des grands avantages de vivre dans
une petite communauté était le soutien reçu par leur entourage durant les moments
difficiles.
À travers le thème la vie est d(ffe’rente, mais elle continue, les familles ont
exprimé le désir de retrouver la « normalité>) après cette expérience, soit le désir de
revenir aux mêmes règles et de reprendre les mêmes activités qu’avant le diagnostic de
cancer chez l’enfant. Les ressources financières sont souvent appauvries par le coût des
transports utilisés, par les repas pris au restaurant et par l’hébergement. De plus, certains
parents doivent prendre des congés non payés ou même quitter leur emploi pour pouvoir
prendre soin de leur enfant, ce qui diminue les ressources disponibles pour les activités
familiales et modifie les habitudes de vie de ces familles. Le thème du soutien des
autres représente aussi une grande difficulté à laquelle doivent faire face les familles
vivant en milieu rural. L’étude affirme que ces familles ont plus difficilement accès à
des groupes de soutien et que les frais des appels interurbains les empêchent souvent de
communiquer avec des parents vivant les mêmes problématiques qu’elles. Les auteurs
affirment aussi que tous les membres de la famille sont affectés par la problématique de
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santé vécue chez l’enfant. En effet, l’éloignement a souvent comme effet de séparer la
famille en deux cellules, ce qui crée une source de stress importante non seulement au
sein du couple mais aussi de la fratrie. Finalement, les familles ont fait part de leurs
désirs en ce qui concerne l’amélioration des ressources disponibles pour les familles
vivant en milieu rural. Les ressources financières représentent, selon elles, une grande
priorité afin qu’elles puissent mieux s’adapter à leur « double domicile ». De plus, elles
espèrent en une plus grande ouverture de la part des professionnels de la santé des
centres tertiaires face aux familles provenant de milieu rural pour qu’ils puissent
répondre à leurs besoins uniques.
Les résultats de cette étude témoignent que les familles vivant en milieu rural et
dont l’un des enfants est atteint d’un cancer font face à un grand défi et à l’adversité dus
au manque de ressources auquel elles font face. De plus, ils font état des effets de ce
contexte sur des familles canadiennes. Par contre, les auteurs ne fournissent aucune
information de ce qu’ils entendent par milieu rural. Bien que le but de la recherche
précise cette caractéristique de la clientèle, les résultats de l’étude font souvent mention
des conséquences d’une distance importante entre le centre de soins et le domicile. Il est
alors difficile de savoir si l’ensemble des familles interviewées demeurait à une longue
distance du centre de soins spécialisés où leur enfant a reçu des traitements.
Oison et al. (1993) ont, quant à eux, tenté de décrire la façon de fonctionner
d’enfants ayant terminé récemment des traitements de chimiothérapie ou radiothérapie
pour contrer un cancer et provenant d’un milieu rural. Cette recherche quantitative
compare le fonctionnement quotidien de ces enfants « guéris du cancer» à celui de leurs
pairs, non atteint de cette maladie, selon la perspective des parents, professeurs et
enfants. Cet intérêt des chercheurs est né de la croyance, apparemment présente au sein
de la communauté, que le fait d’être un enfant guéri du cancer signifiait qu’il pouvait
maintenant fonctionner à nouveau comme ses pairs. Pour atteindre le but poursuivi, les
auteurs ont distribué des questionnaires aux parents et professeurs de 20 enfants ayant
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été guéris du cancer et aux parents et professeurs de 40 enfants du même âge n’ayant pas
vécu cette problématique. Les questionnaires distribués aux parents mesuraient les
problèmes de comportement, les compétences sociales, les caractéristiques de
l’environnement familial, le niveau d’indépendance par rapport à l’âge, la socialisation
avec les pairs et les performances académiques de l’enfant. Les professeurs, pour leur
part, étaient questionnés sur les problèmes de comportement, les compétences sociales et
les performances académiques de l’enfant. Finalement, chaque enfant était aussi amené
à compléter un questionnaire en lien avec l’estime de soi et le sentiment de contrôle sur
la maladie.
Les résultats de cette étude témoignent que les « survivants du cancer»
présentent des compétences sociales beaucoup plus faibles que leurs pairs, ce qui
signifient moins d’habiletés sociales au niveau du langage écrit et verbal, moins de
productivité, moins de leadership et moins de résilience. Des difficultés académiques
importantes semblent aussi caractériser le retour de ces enfants en milieu scolaire. Bien
que cette diminution des performances puisse s’expliquer en partie par les traitements de
radiothérapie et de chimiothérapie, les auteurs affirment que les causes peuvent aussi
être liées à l’isolement vécu par ces enfants. Les auteurs rapportent que les parents ont
observé, pour la plupart, un changement dans les comportements de leurs enfants après
leur retour à domicile.
Bien que cette étude démontre les effets possibles des traitements après le retour
à domicile sur les enfants « survivants du cancer », peu de liens ont été faits en relation
avec ta distance les séparant des centres tertiaires de soins spécialisés. La collecte de
données ayant été faite à partir de questionnaires répond bien au but de l’étude mais ne
semble pas représentatif de l’ensemble de l’expérience vécue par ces familles. En effet,
les résultats obtenus des questionnaires remis aux parents et aux enseignants de ces
enfants se limitent au fonctionnement de l’enfant et permettent donc d’avoir un reflet
limité de l’expérience vécue, finalement, très peu de précisions ont été apportées par les
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auteurs en ce qui concerne la nature des changements de comportements de l’enfant
suite à son retour à domicile. Cette composante pourrait, par ailleurs, avoir une
influence importante sur l’impact du traitement sur les parents après le congé de
l’hôpital.
Aitken et Hathaway (1993) se sont, de leur côté, intéressés à la différence dans
les sources de stress vécues et les mécanismes de « coping » utilisés par des familles
dont l’un des enfants est atteint d’un cancer vivant à proximité (groupe A) des centres
tertiaires en comparaison avec celles vivant loin de ces centres (>100 miles) (groupe B).
Cette étude quantitative américaine a été effectuée auprès de 53 parents dont la moitié
environ provenait de régions éloignées du centre de soins où l’enfant avait reçu des
traitements de chimiothérapie. Les données socio-démographiques révèlent que les
familles vivant à distance des centres tertiaires sont souvent composées de parents plus
jeunes ayant un niveau d’éducation plus faible et des revenus jusqu’à quatre fois moins
élevés. Ces familles doivent dépenser jusqu’à 6 fois le montant déboursé par les
familles vivant à proximité pour le transport entre leur domicile et le centre hospitalier.
Le manque de ressources financières représentait donc une préoccupation beaucoup plus
importante pour les familles comprises dans le groupe B que celle du groupe A. Les
parents du groupe B ont aussi davantage exprimé qu’ils avaient l’impression d’avoir un
manque d’information concernant la condition de leur enfant que les parents du groupe
A. En effet, selon les auteurs, les familles vivant à une plus grande distance des centres
médicaux se sentaient souvent isolées et passaient moins de temps dans les centres de
traitement. Ainsi, elles avaient moins d’occasions de pouvoir poser des questions et
aller chercher l’information dont elles avaient besoin. Les familles vivant à une plus
grande distance démontraient aussi plus d’intérêt à la mise en place de groupes de
soutien dans la communauté que celles vivant à proximité des grands centres de santé.
Plus de parents du groupe B étaient d’accord pour dire qu’ils avaient besoin de
quelqu’un avec qui parler du problème de santé et étaient plus nombreux à ressentir de la
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tristesse que le groupe A. Selon les auteurs, les familles vivant en régions éloignées sont
donc plus à risque de développer des problèmes psychologiques.
En ce qui concerne les stratégies de « coping », plus de parents du groupe B ont
dit avoir eu de la difficulté à aller chercher de l’aide mais une plus grande partie d’entre
eux ont pu bénéficier du soutien d’un ami. Pour leur part, les parents vivant plus près
des centres de soins ont affirmé avoir fait principalement appel aux professionnels de la
santé pour obtenir ce soutien. L’étude mentionne finalement que les parents du groupe
B ont semblé utiliser davantage de mécanismes de « coping inappropriés >, tel que
blâmer les autres pour le probléme de santé de leur enfant.
Cette étude comparative fait état des besoins uniques des parents vivant à
distance des centres de soins spécialisés. Par contre, la technique de collecte de données
utilisée a permis de décrire l’expérience individuelle de chacun des participants et fait
donc ressortir des éléments différents que si une entrevue conjointe avait été effectuée
auprès des deux parents. De plus, l’étude ayant été, elle aussi, réalisée aux États-Unis
génère de résultats probablement différents de ceux d’une étude québécoise.
Finalement, les parents ont été interviewés à différents stages des traitements chez
l’enfant, il est donc difficile de savoir si les difficultés identifiées ont été vécues pendant
une hospitalisation ou après le retour à domicile.
Le cadre de référence
Le modèle McGill, élaboré par Moyra Allen (1981), a été choisi comme toile de
fond à cette étude pour ses fondements conceptuels sur la famille. De plus, l’étudiante
chercheure adhérant fortement aux valeurs et croyances véhiculées par l’auteure a été
fortement influencée par cette conception tout au long de l’élaboration de la
problématique et du protocole de recherche de cette étude.
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Selon la vision de Allen, la personne est vue comme un système ouvert en
interaction constante avec la famille et la communauté. Un changement vécu par un
individu peut donc influencer tous les autres membres de la famille, tout comme ceux-ci
peuvent influencer les comportements adoptés par l’individu. Selon Allen, cité dans
Malo, Côté, Giguère & O’Reilly (1998), la santé est une façon de vivre, d’être, de croître
et de devenir. Il s’agit d’un processus d’apprentissage dynamique et multidimensionnel
qui débute dans ta famille et se poursuit tout au long de la vie. Plusieurs facteurs
peuvent influencer les apprentissages de santé du client soit l’environnement, la
génétique, le physiologique, le psychologique et le social. Le processus d’apprentissage
comprend deux dimensions soit les stratégies d’adaptation (ou <c coping ») et le
développement. Les stratégies d’adaptation font référence aux efforts déployés par une
personne pour composer avec certaines situations problématiques (Malo & al., 1998). Il
fait appel aux potentiel et aux ressources de l’individu et de sa famille. Quant au
développement, il est dirigé vers l’accomplissement des buts de la personne ou de ta
famille (Kérouac, Pépin, Ducharme & Duquette, 1994). Le développement nécessite de
reconnaître, de mobiliser et de maintenir le potentiel et les ressources qui résident chez
l’individu ou la famille et à l’intérieur du contexte social. Ainsi, selon ce modèle, la
personne est considérée comme motivée à assumer ses responsabilités face à sa santé et
elle possède les forces, les ressources et l’énergie nécessaire pour y arriver.
L’environnement représente le contexte social dans lequel les habitudes de santé sont
apprises. La personne et la famille sont considérées comme des systèmes ouverts en
constante interaction l’un avec l’autre et avec l’environnement et la communauté. La
qualité de l’environnement peut être définie par des conditions sociales facilitant les
relations humaines et la croissance personnelle (Malo & al., 1998). Finalement, le
modèle définit un événement comme une situation qui évolue et qui est influencée par
d’autres évènements de la vie. La situation est donc perçue dans un contexte à long
terme plutôt qu’épisodique.
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Le modèle de McGill est donc un choix judicieux en tant que toile de fond à cette
étude. En effet, selon ses postulats, il est possible de croire qu’une expérience de santé,
tel le cancer chez un enfant, puisse avoir un impact important sur le fonctionnement
familial et donc auprès des parents. De plus, une longue distance entre le centre de soins
où l’enfant recevra une GMO et le domicile peut amener un déséquilibre important dans
les relations entre le client/famille et l’environnement. Enfin, le processus du retour à
domicile suite à une GMO a été défini comme une situation qui évolue dans le temps et
qui peut être influencé par une multitude d’évènements. À cette étape du processus, la
famille doit prendre en main sa santé en considérant ses forces et les ressources
présentes dans son environnement.
Chapitre III
La méthode
3$
La méthode utilisée par l’étudiante chercheure pour la présente étude sera
présentée en sept sections, soit 1) le type d’étude incluant la méthode et les fondements
philosophiques de la théorisation ancrée, 2) la description de l’échantillon, 3) les
techniques de collectes de données, 4) le déroulement de l’étude, 5) le processus
analytique, 6) la rigueur scientifique et 7) les considérations éthiques.
Le type d’étude
Cette étude, de type qualitatif, a utilisé la théorisation ancrée dont les assises ont
été développées par G laser et Strauss en 1967.
Les assises philosophiques de la théorisation ancrée
La théorisation ancrée, telle que décrite par Glaser et Strauss (1967), a comme
objectif de construire, de façon inductive, des théories sociales pertinentes concernant
des phénomènes sociaux complexes et peu analysés. Selon Laperrière (1997), les assises
de la théorisation ancrée auraient été fortement influencées par les fondements
philosophiques de l’interactionnisme symbolique. Cette école de pensée s’intéresse aux
comportements humains individuels initiés dans un milieu social. Elle stipule que l’être
humain agit en fonction de la perception et de la signification qu’un évènement
représente pour lui et que celles-ci seront influencées par les comportements appris tout
au long de l’enfance ainsi qu’à travers les interactions sociales. Les comportements
humains sont donc vus comme le résultat de l’ensemble d’un processus (Chenitz &
Swanson, 1986). De plus, Chenitz et Swanson (1986) affirment qu’afin de maintenir un
équilibre social, des comportements sociaux sont essentiels. Ainsi, les individus doivent
harmoniser leurs comportements avec ceux de leur environnement social et c’est à
travers des modes de communication que cet échange est possible (Bums & Grove,
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2001). Une étude guidée par la théorisation ancrée vise donc à expliquer la signification
d’un évènement pour une population précise dans un contexte spécifique et à explorer
comment le sujet définit, à travers ses interactions sociales, sa propre réalité. Paillé
(1994) précise ta finalité de la théorisation ancrée en affirmant que l’action de
«théoriser)) représente l’action de dégager le sens d’un événement, de lier, dans un
schéma explicatif, divers éléments d’une situation et de renouveler la compréhension
d’un phénomène social en le mettant différemment en lumière. C’est pourquoi cette
approche propose d’aborder la réalité sans avoir préalablement choisi une théorie qui la
structure et qui l’explique.
La théorisation ancrée est basée sur une vision holistique qui a comme centre
d’intérêt les interactions humaines à travers un processus social complexe. La
compatibilité de cette approche avec le sujet de la présente étude semble donc être
pertinente en considérant l’ensemble des objectifs de l’approche et de sa philosophie.
En effet, comme il a été mentionné précédemment, le retour à domicile suite à une GMO
chez un enfant représente, pour les parents, une situation complexe incluant une
multitude de sens qui prennent forme à travers les nombreuses interactions sociales. De
plus, l’éloignement du domicile, vécu par les parents vivant loin d’un centre de soins
spécialisé pour des GMO pédiatriques, semble être un phénomène peu abordé et
expliqué par les théories déjà existantes. Les différentes interactions de ces parents avec
l’environnement hospitalier et celles établies avec leur environnement social lors du
retour à domicile, font en sorte qu’ils doivent redéfinir les événements et leur donner de
nouvelles significations. Le processus vécu par ces parents lors du retour à domicile
représente donc un phénomène social complexe et en constante évolution comportant
plusieurs éléments qui doivent être documentés et expliqués sur le plan empirique.
f inalement, la philosophie à la base de la théorisation ancrée est compatible avec
l’utilisation du modèle conceptuel présenté dans cette étude. En effet, comme il a été
mentionné, le modèle McGiIl conceptualise la personne comme un système ouvert en
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interaction constante avec sa famille et la communauté. Un changement chez un
individu peut donc modifier le sens des évènements et les comportements de l’ensemble
de la famille. De plus, le modèle de McGilt décrit l’environnement comme le contexte
social dans lequel les habitudes de santé sont apprises et précise que la personne est en
interaction constante avec cet environnement.
La description de l’échantillon
Alors que l’échantillonnage dans une recherche quantitative s’effectue à partir de
critères stricts de représentativité statistique, ce processus est différent lorsqu’il s’agit
d’étude qualitative utilisant la théorisation ancrée (Chenitz & Swanson, 1986). En effet,
selon cette approche, les sujets sont choisis à partir de leur pertinence théorique, ce que
les auteurs nomment un échantillonnage théorique (Laperrière, 1997). Les couples
participants à cette étude ont donc été choisis pour leur expérience et leur connaissance
du phénomène exploré. L’étudiante chercheure a tenté de sélectionner les couples de
parents en fonction de certains critères théoriques précis qui auraient pu lui permettre de
faire ressortir une image globale du processus vécu par ceux-ci. L’âge de l’enfant, le
type de greffe reçu, les caractéristiques du milieu de vie et le temps écoulé depuis le
congé de l’hôpital représentent quelques exemples de critères théoriques qui auraient pu
orienter le choix des sujets dans cette étude et ainsi permettre à l’étudiante chercheure
d’amasser un plus grand nombre de données. Par contre, étant donné le temps restreint
alloué dans le cadre des études de maîtrise, tous les couples ayant accepté de participer à
l’étude et qui répondaient aux critères d’inclusion ont été rencontrés. Bien que le nombre
de participants dans ce type de recherche devrait être déterminé par la saturation des
données, seulement quatre couples ont été rencontrés, ce qui n’a pas permis d’atteindre
cette saturation. Ce nombre a toutefois été suffisant pour permettre de faire émerger une
catégorie centrale des données recueillies et ainsi donner un portrait global et crédible du
vécu des couples rencontrés.
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Malgré le fait que seulement les parents d’enfants atteints de cancer devaient être
inclus dans l’échantillon, un couple de parents d’une adolescente atteinte d’anémie
aplasique a été sélectionné. L’anémie aplasique est une maladie hématologique très
aigu qui sans traitement peut être fatale. Elle représente une diminution importante de
toutes les composantes sanguines. Étant donné, le pronostic très pauvre des patients
traités à l’aide d’une médication, la greffe de moelle osseuse (GMO) est considérée
comme un traitement de choix chez les patients qui ont un donneur compatible. Puisque
le diagnostic d’anémie aplasique est très sévère et qu’il nécessitait, dans le cas présent,
une GMO, il a été décidé que ce couple de parents pouvait participer à l’étude.
Les critères d’inclusion et d’exclusion
Les parents devaient avoir vécu te retour à domicile suivant l’hospitalisation pour
la greffe chez leur enfant depuis 4 à 24 mois. Cette période a été déterminée dans
l’optique qu’il est possible de croire qu’une durée de 4 mois est nécessaire aux parents
pour qu’ils puissent s’exprimer sur l’étape du retour à domicile. Une duré maximale de
24 mois pouvait permettre aux couples, selon l’étudiante chercheure, d’être
suffisamment proches de l’événement pour pouvoir s’exprimer sur l’expérience vécue
tout au long de ce processus. L’âge des enfants des participants pouvait varier entre un
an et 1$ ans. Les parents choisis devaient demeurer dans des régions autres que celles
de Montréal, de Lavai, des Laurentides, de Lanaudières et de la Montérégie. Si le
nombre de parents intéressés à participer à cette étude le permettait, seulement les
couples vivant sous le même toit seraient choisis. Bien que cet aspect ne soit pas
représentatif de l’ensemble de la population québécoise, l’étudiante chercheure
considère que l’expérience vécue par des couples de parents séparés pourrait être
différente et faire l’objet d’une toute autre étude. Les deux membres du couple devaient
accepter de participer ensemble à l’entrevue. Les participants à l’étude devaient
s’exprimer en français. Finalement, l’étudiante chercheure a considéré que les parents
42
d’enfants en rechute devaient être exclus en raison de la charge émotive additionnelle
que peut apporter cette composante à l’expérience vécue. De plus, les parents
bénéficiant d’une aide psychologique ou psychiatrique ont été exclus de cette étude afin
de ne pas entraver le processus déjà entamé avec d’autres professionnels de la santé.
Les outils de collecte de données
Afin de bien répondre au but de cette étude et aux assisses de la théorisation
ancrée, plusieurs outils de collecte de données ont été utilisés dans cette étude soit
l’entrevue semi-directive, la prise de notes de terrain et un questionnaire soclo
démographique et médical.
L ‘entrevue semi-diredive
Une entrevue semi-directive, assisté d’un guide d’entrevue, a été menée afin
d’ouvrir la discussion autour du processus de retour à domicile. Chacune des entrevues
a été enregistrée sur une bande audio. Le guide d’entrevue comportait seulement
quelques questions ouvertes qui permettaient aux participants de s’exprimer sur leur
propre expérience et empêchait ainsi d’orienter les données recueillies (appendice A).
La question <C Racontez-moi votre histoire depuis l’annonce du diagnostic de votre
enfant » a été utilisée afin d’ouvrir la conversation sur le sujet. D’autres questions, tel
que «dites-moi ce qui semble avoir été le plus difficile, pour vous et votre conjoint(e),
depuis votre retour à domicile », a permis à l’étudiante chercheure de préciser certains
éléments de l’expérience vécue, et ce, à partir de la perspective conjointe des parents.
Chacune des questions présentées dans le guide pouvait être utilisée auprès des deux
C membres du couple. L’interviewer a laissé chacun des parents s’exprimer en réponse
aux questions et ce de façon conjointe si tel était leur désir. Si l’un des parents se
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montrait moins impliqué dans la discussion, des questions pouvaient lui être directement
posées afin de ressortir des entrevues l’expérience conjointe vécue par le couple.
finalement, afin de respecter le processus continu et simultané d’analyse de données
définit par la méthode de la théorisation ancrée, le guide d’entrevue a été réorienté
durant la collecte afin d’amasser des données complémentaires à celle déjà recueillies.
Par exemple, il est ressorti des premières entrevues effectuées que le désir de se
retrouver en famille était l’un des éléments les plus présents pour les couples lors de
l’annonce du congé après la greffe. Une question telle que: « Comment se sont déroulées
vos retrouvailles avec les autres membres de votre famille lors du congé?» a donc été
ajoutée au caneva, permettant ainsi de valider certaines informations déjà recueillies sur
une composante importante de l’expérience vécue par les parents.
La prise de notes de terrain
Après les entrevues, l’étudiante chercheure a pu documenter ses impressions,
réflexions et hypothèses à l’aide des notes de terrain. Cette méthode est utilisée pour
permettre au chercheur, au moment de l’analyse des données, de considérer toutes les
données jugées importantes, en dehors de celles recueillies par les verbatim. Ces notes
sont descriptives et rédigées peu de temps après une entrevue ou une période
d’observation (Mayer & Ouellet, 1991). Elles décrivent certaines attitudes et réactions
des participants et du chercheur à diverses étapes de la collecte des données, ainsi que
certains éléments ou activités liées à cette collecte des données incluant, entres autres, le
lieu et la durée des entrevues (Deslauriers, 1982).
Chenitz et Swanson (1986) affirment aussi que l’observation peut être très utile
tout au long des entrevues. En effet, des observations, faites au domicile par exemple,
peuvent orienter certaines des questions de l’interviewer et l’amener à découvrit des
données importantes pour l’analyse. Les auteurs rappellent, par contre, qu’il faut être
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prudent pour ne pas briser un sujet de conversation à la suite d’une observation. C’est
pourquoi les notes de terrain ont ici été utilisées pour ne pas taire certaines observations
importantes de l’étudiante chercheure.
Le questionnaire de données socio-démographiques et médicates
Le questionnaire socio-démographique et médical (appendice B) permet de
recueillir des informations importantes afin de décrire l’échantillon recruté pour cette
étude. Ces données permettent, lors du processus d’analyse, de préciser certains
résultats. Le questionnaire qui a été utilisé comprend deux parties, soit (1) les données
sur l’enfant ayant reçu une greffe et (2) les données sur te couple et la famille. Les
données sur l’enfant comprennent l’âge, le sexe, le diagnostic, les dates de
l’hospitalisation et les traitements reçus par celui-ci. Les données sur le couple et la
famille touchent la composition de la famille, le lieu du domicile, l’âge et l’occupation
des parents.
Le déroulement de l’étude
Le projet de recherche a été, en premier lieu, présenté à un comité d’approbation
constitué de la directrice de mémoire de l’étudiante, d’un professeur de la faculté des
sciences infirmières de l’Université de Montréal et d’une infirmière clinicienne oeuvrant
dans un milieu spécialisé en oncologie pédiatrique. Par la suite, l’étude a été approuvée
par le comité d’éthique des sciences de la santé de l’Université de Montréal.
Le recrutement des couples pour cette étude a été fait avec l’aide de la Directrice
de programme de l’organisme Leucan, organisme pour les enfants atteints de cancer, de
la région de Montréal. Celle-ci possèdait une liste de patients ayant reçu une greffe de
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moelle osseuse durant la dernière année et était en mesure d’identifier le lieu de
résidence de ces derniers. Elle a donc guidé l’infirmière chercheure dans le recrutement
de parents qui répondaient aux critères d’inclusion de l’échantillon. Elle avait ta
responsabilité d’envoyer aux couples de patents retenus une lettre (Appendice C) leur
expliquant brièvement la nature de l’étude et l’engagement qui leur était demandé. Cette
lettre décrivait également qui est l’étudiante chercheure en donnant des précisions sur sa
profession, son programme d’études, son endroit de travail et ses intérêts face à la
population visée. Dans ce premier contact écrit, il était demandé aux parents intéressés à
participer à l’étude de communiquer avec l’étudiante chercheure qui pouvait alors mieux
leur expliquer le but de l’étude et les diverses modalités entourant les entrevues. En
l’absence d’une réponse, deux semaines après l’envoi des lettres, un membre de
l’organisme Leucan entrait en contact avec les parents afin de s’assurer que les lettres
avaient bien été reçues et connaître lintérêt qu’ils avaient à participer à l’étude. Ces
couples pouvaient par la suite contacter l’étudiante chercheure. Si les couples se
montraient intéressés après cet entretien téléphonique, une rencontre était planifiée à
l’endroit qui leur convenait le mieux, soit à leur domicile ou tout autre endroit qui était
jugé convenable par le couple et l’étudiante chercheure. Le formulaire de consentement
leur était remis et devait être complété au début cette rencontre. Après la lecture de ce
document, les couples pouvaient questionner l’étudiante chercheure afin de préciser
certaines informations.
Une entrevue a été réalisée par l’étudiante chercheure auprès de chacun des
couples. La durée de chacune de celle-ci a été de 90 à 120 minutes. Le moment des
rencontres a été choisi selon la disponibilité des participants afin de ne pas nuire à leurs
activités et à ne pas entraver leur fonctionnement familial. Les rencontres ont tous été
réalisées au domicile familial selon le désir des participants. Par la suite, le contenu des
enregistrements a été transcrit intégralement. À la fin des entrevues, l’étudiante
chercheure offrait la possibilité aux couples de la rejoindre par téléphone pour lui
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communiquer toute autre information ou pour lui faire part des difficultés émotionnelles
qui pouvaient suivre leur rencontre.
Le processus d’analyse des données
Comme mentionné précédemment, le processus analytique en théorisation ancrée
se fait de façon continue et simultanée à la collecte de donnée. En effet, l’analyse des
données peut se faire simultanément au recrutement des sujets, tout comme le guide
d’entrevue peut être orienté par l’analyse de certaines données déjà recueillies. Plusieurs
auteurs se sont intéressés à définir les différentes étapes de l’analyse de données en
théorisation ancrée (Chenitz & Swanson, 1986; Laperrière, 1997; Paillé, 1994; Strauss &
Corbin, 1990). La technique d’analyse de données élaborée par Strauss et Corbin (1990)
et décrite par Laperrière (1997) a été utilisée dans le cadre de cette étude. Selon ces
auteurs, l’analyse des données en théorisation ancrée se fait selon trois étapes, soit la
codification ouverte, axiale et sélective. Ces étapes s’inscrivent dans un processus
d’analyse comparative continue. Cette analyse comparative est la base de l’analyse en
théorisation ancrée et vise à faite ressortir les similitudes et les contrastes entre les
données recueillies. Elle a comme but de cerner les caractéristiques des données et leurs
relations et de déterminer leurs variations (Laperrière, 1997). On a recours à cette
analyse comparative à chaque étape de l’élaboration théorique, et ce, jusqu’à la
réduction finale de la théorie. Strauss et Corbin (1990) précisent que le chercheur peut
retourner à des étapes précédentes durant le processus d’analyse. Par exemple, il est
possible que ce dernier ait à retourner à l’étape de la codification ouverte pour une ou
plusieurs catégories alors qu’il est déjà rendu à l’étape de la codification axiale pour les
autres catégories.
La codification ouverte (appendice D) se veut exhaustive et fait émerger le plus
grand nombre de catégories conceptuelles possibles (Laperrière, 1997). Elle est conduite
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à l’aide des verbatim ainsi que des notes de terrain du chercheur. Strauss et Corbin
(1990) définissent l’étape de la codification ouverte comme le processus d’observation,
de comparaison, de conceptualisation et de catégorisation des données. Selon les mêmes
auteurs, c’est par cette étape du processus d’analyse que les concepts sont identifiés en
terme de propriétés et de dimensions. En effet, par cette conceptualisation, une
observation, une phrase ou un paragraphe est choisi pour donner à chaque incident, idée
ou événement un nom qui représente bien le phénomène. Laperrière (1997) spécifie que
la codification ouverte se fait en deux temps. Tout d’abord, le chercheur se demande à
quels concepts peuvent correspondre les incidents observés, un même incident pouvant
être lié à plusieurs concepts. Ces concepts peuvent lui être suggérés aussi bien par sa
propre expérience et ses connaissances générales que par la littérature existante, dans sa
propre discipline ou dans tout autre champ disciplinaire (Laperrière, 1997). Le second
temps consiste à spécifier les propriétés et dimensions des concepts. La spécification
des concepts passe d’abord par la comparaison entre incidents, entre situations et entre
groupes au sein même de l’étude, puis par la comparaison avec d’autres situations
informelles semblables. Il est à préciser qu’à cette étape, certains auteurs parlent de
concepts et d’autres, de catégories.
La codification axiale tente, quant à elle, d’établir et de vérifier des relations
entre les catégories dégagées (Laperrière, 1997). Le modèle paradigmatique, présenté
par Strauss et Corbin (1990), indique différentes relations possibles entre ces catégories,
soit, la condition causale, le phénomène, le contexte, les conditions intermédiaires, les
stratégies et les conséquences. Le chercheur doit donc parvenir à mettre en relation des
catégories identifiées, dans le but d’intégrer et de pousser plus en avant le ou les liens
théoriques (Laperrière, 1997). Le chercheur peut alors devoir retourner chercher des
données sur le terrain afin de valider ses hypothèses. Il doit, à cette étape, aller au bout
de son argumentation et pour se faire il peut utiliser un diagramme qui permet de
( synthétiser visuellement les liens identifiés (Laperrière, 1997).
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En effet, avant que n’émerge la catégorie centrale qui synthétise l’ensemble du
processus vécu, le chercheur relie chacune des idées ressorties de la codification ouverte,
ce qui lui permet de développer des liens explicatifs entre ces composantes. Afin de
faciliter la compréhension de cette étape de l’analyse, des liens identifiés dans la
présente étude seront ici présentés.
L’annonce du congé de l’hôpital a été identifiée comme étant t’élément
déclencheur ou la condition causale de tout le processus suivant le retour à domicile. Le
phénomène représente l’idée centrale autour de laquelle s’articule tout le processus et est
représenté, dans la présente étude, par le désir des parents de reprendre le cours normal
de la vie familiale. Le contexte, quant à lui, est défini comme l’ensemble des
circonstances énoncées par les acteurs influençant leurs réflexions, leurs réactions ou
leurs comportements. L’éloignement vécu par les couples de parents que nous avons
rencontrés en est un exemple. Comme il sera discuté davantage au prochain chapitre, ces
couples ont été guidés par des éléments contraignant et d’autres facilitant leur quête d’un
retour à une vie plus normale, c’est ce que nous avons considéré comme étant les
conditions intermédiaires. Pour leur part, les stratégies correspondent aux actions
entreprises par les individus pour répondre au phénomène et se réfèrent directement aux
conditions intermédiaires. Ces différentes stratégies changent et évoluent dans le
discours des parents avec le temps, depuis leur retour à domicile. finalement, les
conséquences sont les résultats du processus à l’étude lesquels peuvent découler des
stratégies utilisées par les individus selon le contexte. C’est ce qui a été représenté par le
changement de perception de la vie.
La codification sélective permet, quant à elle, d’intégrer les données et de
compléter l’analyse. Strauss et Corbin (1990) affirment que le chercheur vise alors à
trouver une catégorie centrale dans laquelle toutes les autres catégories sont intégrées.
De la codification sélective, émerge donc une ligne narrative qui va au coeur même du
phénomène et le synthétise en quelques phrases. Le chercheur doit ensuite spécifier les
49
propriétés et dimensions de cette catégorie centrale et situer les autres catégories par
rapport à elle. La nouvelle configuration théorique émergeant de cette opération doit à
son tour être vérifiée et complétée, au besoin, par la collecte de nouvelles données
(Strauss & Corbin, 1990).
Chenitz et Swanson (1986) précisent que l’utilisation de mémos peut être
essentielle tout au long du processus de l’analyse. En effet, des notes écrites concernant
des questionnements, des réflexions et des commentaires du chercheur sur l’analyse des
données peuvent aider ce dernier à mieux cheminer vers l’identification de la catégorie
centrale. Une deuxième stratégie importante, mentionnée par les mêmes auteurs et
pouvant aider au processus, est l’utilisation d’un diagramme.
Les auteurs s’étant intéressés au processus d’analyse des données en théorisation
ancrée apportent tous une grande importance à la notion de sensibilité théorique. Paillé
(1994) définit la sensibilité théorique comme «la capacité de tirer un sens des données,
de nommer les phénomènes en cause, d’en dégager les implications, les liens, de les
ordonner dans un schéma explicatif, bref de les analyser, de les théoriser ». Cette notion
permet de conceptualiser un phénomène en fonction directe des données. Outre
l’utilisation des mémos, le chercheur peut utiliser ses expériences, ses connaissances et
la littérature pour répondre à ces critères. De plus, le fait d’être à l’écoute de ce qui se
passe chez l’autre, de poser des questions, de formuler des hypothèses, de les valider et
de faire preuve d’ouverture peut aussi aider le chercheur à mieux conceptualiser le
phénomène (Gratton, 2003).
Les critères de scientificité
Lincoin et Guba (1985) ont élaboré 4 critères de scientificité spécifiques à la
recherche qualitative. Ils croient, en effet, que pour être reconnue, la recherche
qualitative doit développer ses propres critères d’évaluation (Deslauriers, 1991). Ils
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identifient la crédibilité comme l’un des critères de scientificité important en recherche
qualitative. Ils la décrivent comme un ensemble d’activités qui permettent d’affirmer
que les résultats de l’étude sont fiables. Une première activité mentionnée par les
auteurs réside dans l’engagement du chercheur envers le phénomène exploré et son
contexte. L’étudiante chercheure étant depuis deux ans en contact régulier avec cette
clientèle possède plusieurs connaissances en ce qui à trait au contexte du phénomène
étudié. Cet engagement permet non seulement à la chercheure de prendre conscience
des préjugés qu’elle pourrait avoir envers le phénomène mais lui permet aussi
l’établissement d’un tien de confiance avec les participants. Une deuxième activité
permettant la crédibilité des données est l’observation continue (Lincoin & Guba, 1985).
L’observation continue est complémentaire à l’engagement prolongé, permet de cerner
de nouveaux détails du phénomène et apporte une plus grande étendue aux données. Les
techniques d’observation décrites dans la collecte des données de cette étude ont permis
de répondre à ce critère. Finalement, des activités de triangulation ont été effectuées
tout au long du processus analytique pour augmenter la crédibilité de l’étude. Ce critère
a surtout été assuré par la présence de la directrice de mémoire qui a revu le processus
analytique suivie par l’étudiante chercheure et a permis ta validation des concepts
identifiés. Le fait d’utiliser plusieurs techniques d’information comme l’entrevue, la
prise de notes de terrain et le questionnaire socio-démographique et médicale a aussi
aidé à valider certaines hypothèses de l’étudiante.
Un deuxième critère de scientificité identifié par Lincoin et Guba (1985) est la
transférabilité. Le principe de transférabilité réfere à la possibilité que les résultats
puissent être semblables pour d’autres individus dans un contexte semblable. Selon
Deslauriers (1991), pour répondre à ce critère, le chercheur doit préciser le contexte à
partir duquel les hypothèses et les concepts pourraient s’appliquer, ce qui sera précisé
dans la discussion de la présente étude. Le chercheur se doit aussi de fournir des
informations suffisantes sur le phénomène et son contexte afin que le lecteur puisse
juger de la transférabilité ou non des résultats pour une autre étude.
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La fiabilité ou «dependability» est, quant à elle, fortement reliée à la crédibilité.
Elle est assurée par la vérification des données et de l’ensemble du processus analytique
effectué. Il est possible d’atteindre cet objectif en demandant à un autre chercheur de
revoir l’ensemble du processus effectué. Ce dernier s’assure que les procédures ont été
bien suivis (Deslauriers, 1991). Ce critère a été assuré par la directrice de mémoire tout
au long de l’étude.
finalement, la validation ou «confirmability» a comme but de s’assurer que les
résultats obtenus concordent avec les données recueillies. Elle doit être assurée tout au
long du processus de collecte de donnée et de l’analyse. Les notes de terrains écrits par
l’étudiante chercheure durant la collecte de données ainsi que les mémos rédigés lors de
l’analyse, permettaient à une tierce personne de comprendre le processus analytique
suivi. Des notes analytiques effectuées par l’étudiante chercheure sont présentées à
l’append ice D afin de permettre au lecteur de valider certains des résultats obtenus.
Les considérations éthiques
Selon Archbold (1986), les considérations éthiques d’une étude doivent être
prises en compte dès l’élaboration de la problématique. En effet, le chercheur doit
considérer, à cette étape, les valeurs le motivant à aller étudier un phénomène et évaluer
la portée de la recherche avant de débuter l’étude. Les différentes observations faites par
l’étudiante chercheure dans le contexte de cette étude démontrent l’importance de mieux
comprendre l’expérience vécue par les participants. Ainsi, les résultats obtenus
pourraient permettre aux infirmières et à l’ensemble des intervenants auprès de cette
clientèle de mieux intervenir auprès de celle-ci.
Archbold (1986) mentionne aussi qu’il existe un risque potentiel pour les
participants à une étude et ce, en particulier, dans le cadre d’une étude qualitative. En
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effet, la participation à cette étude pourrait éveiller chez les parents des sentiments
d’anxiété en lien avec l’événement vécu. Les appels téléphoniques, qu’auraient pu
effectuer les couples après les entrevues, leur auraient possibtement permis de
communiquer certaines réactions provoquées par leur participation à l’étude et à
l’entrevue, mais aucun d’entre eux n’a utilisé ce moyen qui leur était offert. De part son
expérience professionnelle, la chercheure aurait été en mesure d’intervenir si cela s’était
avéré nécessaire. Par ailleurs, si les besoins de soutien identifiés par les parents avaient
dépassé son niveau de compétence, d’autres ressources, tels le service d’un psychologue
ou celui d’un travailleur social, auraient été recommandées aux parents. Ces ressources
auraient pu être trouvées avec l’aide du CLSC de la région des sujets ou celle du centre
de soins spécialisés. D’un autre côté, Archbold (1986) mentionne que les participants à
une étude qualitative peuvent aussi escompter des bénéfices à la suite des entrevues. En
effet, le fait de pouvoir partager leurs sentiments envers un événement difficile peut
avoir un impact positif chez les participants. De plus, l’entrevue auprès du couple
pouvait représenter une intervention très aidante en facilitant le partage des sentiments et
des émotions vécus durant l’expérience.
La signature d’un consentement (appendice E) a été demandée à chaque membre
des couples choisis pour la participation à l’étude. Avant la signature de ce
consentement, les couples avaient lu un document décrivant l’objet et la nature de leur
participation à cette l’étude. Ce consentement contient des explications claires sur
l’ensemble du déroulement de l’étude et précise que les participants pouvaient, à tout
moment, se retirer de l’étude et ce, sans préjudice. Durant la lecture de ce document, les
couples avaient la possibilité de questionner l’étudiante chercheure pour préciser
certaines informations qui avaient été moins bien comprises. Lors de la signature du
consentement, une revue du document a été effectuée avec les couples pour s’assurer de
leur bonne compréhension du déroulement de l’étude. Les participants devaient aussi
consentir à l’enregistrement audio des entrevues qui seront détruites à la fin de l’étude.
Seuls les documents écrits pourront être conservés pour une durée de cinq ans. Ces
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documents pourront être consultés afin de vérifier certaines données. S’ils devaient être
utilisés pour une étude future, celle-ci devrait d’abord être approuvée par un comité
d’éthique en recherche. Une copie du formulaire de consentement a été remise aux
couples et une autre a été gardée par l’étudiante chercheure. La confidentialité des
participants a été respectée en n’utilisant aucun nom véritable dans la publication des
données. Chacun des participants était libre de se retirer à tout moment de l’étude, et ce,
sans que les soins offerts à l’enfant n’en soient affectés. En tout temps durant le
processus de l’étude, les participants avaient la possibilité de faire appel au président du
Comité d’éthique de la recherche de l’Université de Montréal afin de partager leurs
préoccupations en lien avec la recherche à laquelle ils participaient.
f inalement, le projet d’étude a été préalablement soumis à un comité
d’approbation et au comité d’éthique des sciences de la santé de l’Université de
Montréal afin d’obtenir un certificat (Appendice F) assurant la conformité de l’étude aux
normes éthiques de la recherche scientifique conduite auprès d’êtres humains.
Chapitre IV
La présentation des résultats
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Les résultats de l’étude présentés dans ce chapitre tentent d’atteindre le but de la
recherche qui est d’explorer, comprendre et expliquer le processus du retour à domicile
vécu par des couples de parents vivant en régions éloignées du centre hospitalier où leur
enfant a reçu une greffe de moelle osseuse (GMO). Les données socio-démographiques
et médicales relatives aux quatre couples de parents et à leur enfant malade seront
présentées dans la première section de ce chapitre (et iltustré dans le tableau 1). Elle
sera suivie de la deuxième Section qui fait état d’une synthèse de l’expérience vécue par
l’ensemble de ces couples avant leur retour à domicile. Comme il a été mentionné au
chapitre 2, bien que le sujet de l’étude s’intéresse au retour à domicile, cette étape de la
trajectoire de la maladie est indubitablement reliée à l’ensemble du processus qui a
précédé ce moment. Ainsi, il nous a semblé important, afin de bien comprendre le
processus du retour à domicile, d’exposer non seulement le profil de chacun des couples
et de leur famille sur le plan socio-démographique, mais aussi de décrire une partie de
leur vécu depuis le diagnostic de l’enfant jusqu’à l’étape précédant le retour à domicile.
Une troisième section dévoile les résultats de t’étude en exposant la catégorie centrale et
les sous catégories émergeant de l’analyse du contenu du verbatim ayant trait au retour à
domicile. Ces résultats seront appuyées par des extraits recueillis des témoignages
Les données socïo-démographiques et médicales
Couple #1
Monsieur et madame Villeneuve2 sont les parents de deux filles, soit Julie 2 Y2
ans et Catherine, 4 ans. Monsieur Villeneuve a 35 ans et travaille comme technicien en
génie civil et madame Villeneuve, 32 ans, est téléphoniste. La famille demeure dans une
petite municipalité située à environ 40 km au sud-ouest de la ville de Québec. La
C
2Afin de conserver l’anonymat des sujets, les noms employés dans le texte sont des noms fictifs incluantles noms des professionnels de la santé.
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distance séparant Montréal de leur domicile sur le réseau routier est d’environ 230 km ce
qui équivaut à un temps de parcours de 2 heures 30 minutes dans des conditions idéales.
Le couple a appris que leur fille Julie, alors âgée de 15 mois, était atteinte d’une
leucémie aigu non lymphoblastique. Julie a suivi un premier traitement de
chimiothérapie de quatre mois à l’hôpital pédiatrique de la ville de Québec pendant
lequel elle a été hospitalisée pour une durée de deux mois. Après ces quatre mois de
traitement, Julie a fait une rechute. On a alors annoncé aux parents que celle-ci devait
recevoir une greffe de moelle osseuse et que cette intervention devait se faire à
Montréal. Julie a donc reçu, à l’âge de 20 mois, une greffe dont le greffon provenait du
sang d’un cordon ombilical. Durant les deux premières semaines de l’hospitalisation,
elle a reçu des traitements de chimiothérapie et de radiothérapie comme régime
préparatoire à la GMO. Durant cette période, le couple a décidé de recourir aux services
d’une gardienne pour prendre soin de Catherine à la résidence familiale et permettre à
Monsieur Villeneuve de continuer à travailler pour sa propre entreprise. Mais après ces
premières semaines, les parents ont trouvé qu’il était trop difficile pour eux d’être
séparés de leur fille Catherine et ont décidé de l’amener à Montréal. Au même moment,
Monsieur Villeneuve a arrêté de travailler pour pouvoir consacrer tout son temps à ses
filles. Catherine a donc vécu au Manoir McDonald à Montréal pendant que ses parents
se relayaient pour qu’il y ait toujours quelqu’un auprès de Julie à l’hôpital.
L’hospitalisation pour la greffe de moelle osseuse a duré 7 semaines. Durant ce temps,
madame Villeneuve et Catherine ne sont jamais retournées au domicile familial et
monsieur Villeneuve est retourné à I ou 2 reprises seulement. La famille élargie
demeurant presque en totalité dans la région de Québec, les parents n’ont eu que des
visites occasionnelles durant le temps de l’hospitalisation de Julïe.
Pendant la greffe, Julie a vécu peu de complication à l’exception d’une forte
douleur reliée à une mucosite secondaire au régime préparatoire de chimiothérapie. Le
couple parle de la période de l’hospitalisation comme une étape très difficile durant
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laquelle ils se sont éloignés t’un de l’autre pour pouvoir garder le maximum d’énergie
pour eux-mêmes et leur enfant malade. Julie a été réhospitatisée dans la région de
Québec à une reprise après son congé, alors qu’etle souffrait d’un zona.
L’entrevue de 90 minutes avec monsieur et madame Villeneuve s’est déroulée
au domicile familial; les enfants étaient présents mais s’amusaient seuls dans une autre
pièce. Au moment de la rencontre, 10 mois s’étaient écoulés depuis leur retour à
domicile. Durant l’entretien, les deux parents ont démontré un très grand intérêt à
partager leur vécu. La mère a semblé être beaucoup plus détachée de l’événement que le
père qui s’est montré plus fragile et émotif. Les conjoints avaient un discours souvent
différent l’un de l’autre mais aucun ne s’opposait aux idées de l’autre. Par contre, Je
père prenait moins de place dans l’entretien même s’il manifestait un désir de
s’exprimer. Le couple a affirmé, en fin d’entrevue, que c’était la première fois qu’il
discutait ensemble de l’expérience vécue depuis leur retour.
Couple #2
Monsieur et Madame Brien demeurent dans la région de Québec avec leurs deux
filles, Mélanie, 12 ans et Camille, 16 ans. Madame Brien, 45 ans, est infirmière et
monsieur Brien, 48 ans, est directeur des ventes dans une entreprise. La distance
séparant le domicile de la famille de Montréal est de 300 km, ce qui représente un temps
de parcours de plus de trois heures dans des conditions routières idéales. Lorsque
Mélanie était âgée de 11 ans, le couple a appris que celle-ci était atteinte d’une anémie
aplasique sévère et que la greffe de moelle osseuse représentait te traitement le plus
efficace pour cette maladie à issue fatale.
Durant les dix semaines qui ont suivi le diagnostic, Mélanie a dû se présenter à
toutes les semaines à un hôpital de la ville de Québec pour recevoir des transfusions
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sanguines et ainsi maintenir chacune des composantes de son sang à un niveau
acceptable en attendant la greffe. Durant cette même période, Mélanie a arrêté de
fréquenter l’école et madame Brien a été mise en arrêt de travail par son médecin de
famille. Monsieur Brien a continué à travailler jusqu’au moment de la greffe et, selon
lui, sa présence au travail était symbolique car il dit avoir eu beaucoup de difficulté à
accomplir les tâches qui lui sont normalement attitrées.
Durant la greffe, les parents ont cessé de travailler pour accompagner leur fille à
Montréal. Selon leur propos, il leur était difficile de rester au Manoir McDonald et
d’être constamment Cf entourés de personnes qui vivent des choses difficiles ». ils ont
donc décidé de se louer un logement à proximité du centre hospitalier pour la durée de ta
greffe, ce qui leur permettait d’avoir un « chez soi » à Montréal. Pour madame Brien, il
était aussi très important que Camille n’ait pas à subir ce déménagement et qu’elle
puisse continuer à participer â ses activités quotidiennes. Camitie est donc restée à
Québec, au domicile familial, durant l’hospitalisation de sa soeur; une tante venait
régulièrement lui rendre visite pour s’assurer qu’elle ne manquait de rien.
Les parents disent s’être sentis très bien soutenus par leur réseau familial et social
durant l’hospitalisation. Malgré la distance qui l’éloignait de ses amies, Mélanie a aussi
gardé un contact très étroit avec ces dernières durant l’hospitalisation en communiquant
avec elles grâce au courrier électronique.
Mélanie a reçu une greffe allogénique apparentée dont le greffon provenait de la
moelle de sa soeur et n’a manifesté aucune complication en période post-greffe.
L’hospitalisation nécessitée par la greffe a duré 5 semaines. Les deux parents disent
avoir été très présents l’un pour l’autre durant l’hospitalisation et tous deux se sont sentis
soutenus et réconfortés par la présence de l’autre.
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L’entrevue de 120 minutes avec madame et monsieur Brien s’est déroulée au
domicile familial; les deux jeunes filles étaient toutes deux absentes durant l’entretien.
Lors de la rencontre, 9 mois s’étaient écoulés depuis le retour à domicile. Le couple
s’est montré très réceptif et à l’écoute lors de l’entrevue. Les parents donnaient les
informations de façon complémentaire et chacun de ceux-ci était très attentifs au
discours de l’autre.
Couple #3
Monsieur et madame Lambert demeurent dans une région du Nord de la province
du Québec, à 640 km de Montréal, ce qui représente un temps de parcours d’un peu plus
de 7 heures pour se rendre à Montréal. La famille est composée de 4 enfants dont trois
garçons âgés de 5, 7 et 16 ans et une fille de 10 ans. Madame Lambert, 36 ans, est
infirmière et monsieur Lambert, 35 ans, est technicien en laboratoire médical.
Mathieu, leur fils de 7 ans, a eu un diagnostic de leucémie aigu tymphoblastique
lorsqu’il était âgé de 2 ans. Quelques mois avant le diagnostic, les parents ont aussi
appris que leur fils était atteint d’un trouble envahissant du développement, lequel se
manifestait par un retard important au niveau du développement moteur et des
apprentissages cognitifs ainsi que par un trouble de langage sévère. Durant la période
suivant le diagnostic de leucémie, Mathieu a subi des traitements de chimiothérapie et de
radiothérapie d’une durée de deux ans, durant lequel il a été hospitalisé pendant près de
2 mois à Montréal. Après cette longue période de traitement, Mathieu a eu une
rémission de I an et demi mais a fait une rechute en septembre 2003, il était alors âgé de
5 ans. C’est à ce moment qu’on a annoncé aux parents que Mathieu devait recevoir une
greffe de moelle osseuse et que cette intervention pouvait se faire seulement à Montréal.
Selon les parents, l’annonce de cette deuxième hospitalisation, loin de leur domicile, a
été un choc encore plus grand que la première puisqu’ils connaissaient, en partie, ce qui
les attendait. Les autres enfants de la famille ont aussi réagi beaucoup plus fortement
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qu’au moment de la première hospitalisation. En effet, ils comprenaient qu’ils devaient
être encore une fois séparés de leurs parents qui avaient décidé de vivre ensemble cette
deuxième hospitalisation à Montréat, tout comme ils l’avaient fait lors de la première.
Mathieu a reçu une greffe de moelle osseuse allogénique apparentée provenant
de la moelle de son père. L’hospitalisation pour la greffe a duré au total 6 mois; quatre
mois ont servi à la période pré-greffe durant laquelle Mathieu a dû recevoir les
traitements de chimiothérapie permettant le retour de la rémission et deux mois ont été
nécessaires pour la greffe. Durant ces six mois d’hospitalisation, madame et monsieur
Lambert ont demeuré au Manoir McDonald et la grand-mère maternelle est allée vivre
avec les autres enfants au domicile familial. Le couple retournait environ une fois par
mois et demi au domicile familial et restait alors 2 à 3 jours avec leurs enfants. Les deux
parents ont bénéficié d’un congé de maladie durant l’hospitalisation de Mathieu et ont
reçu un certain pourcentage de leur salaire.
Durant la greffe de moelle, Mathieu a dû être hospitalisé à deux reprises à l’unité
des soins intensifs. Le premier séjour aux soins intensifs était pour soigner une
inflammation aux poumons qui a pu être stabilisé au bout de 48 heures. Le deuxième
séjour a été beaucoup plus difficile. Mathieu a dû être traité pour une rétention d’eau
importante ayant un impact très sévère au niveau de ses poumons et de ses reins. Selon
les parents, Mathieu a alors été intubé pendant 12 jours, dont 5 où son état très critique a
nécessité des traitements d’hémofiltration. Durant cette deuxième période aux soins
intensifs, le couple a vécu une remise en question par rapport à la qualité de vie de
l’enfant dans l’éventualité où il survivrait à ces complications. La mère en est même
venue à la conclusion qu’il serait préférable pour Mathieu de ne plus avoir à endurer
toute cette souffrance. Par contre, monsieur Lambert était incapable d’accepter de
laisser partir son fils et désirait continuer à se battre avec lui. Les parents parlent avec
beaucoup d’émotions de cette période difficile qui a grandement affecté leur relation de
couple. Après cette hospitalisation aux soins intensifs, les parents affirment que
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Mathieu «a remonté la pente)) rapidement et n’a pas subi d’autres complications avant
son congé définitif de l’hôpital. Après le congé, Mathieu a dû être réhospitalisé à deux
reprises à Montréal pour une durée de 30 jours en tout. Ces deux hospitalisations étaient
dus à l’activation d’un zona.
L’entrevue de 120 minutes avec monsieur et madame Lambert s’est déroulée au
domicile familial. Seulement Mathieu était à la maison durant la rencontre et il est testé
dans une autre pièce où il jouait à des jeux informatiques. Dix-sept mois séparaient
l’entretien avec les parents du moment de leur retour à domicile. Durant l’entrevue, les
parents étaient très émotifs et expressifs, ils semblaient avoir un besoin important de
partager leur vécu et ont pleuré à plusieurs reprises. Ils ont semblé encore très touchés
par les évènements. Pendant l’entrevue, l’étudiante chercheur a observé que la
communication était parfois difficile entre les conjoints et que les événements vécus ont
semblé laisser des marques importantes au sein de leur relation. Les deux conjoints
démontraient des signes physiques et psychologiques de fatigue importante.
Couple #4
Monsieur et madame Fortin sont les parents de Matis, 2 ans et demi et d’Étienne,
4 ans. Madame Fortin, 39 ans est gestionnaire et monsieur Fortin, 38 ans est consultant
à son compte. Le domicile familial est situé dans une petite municipalité à une
cinquantaine de kilomètres au nord de Trois-Rivières. La distance séparant leur ville de
Montréal est d’environ 180 km, ce qui représente un temps de parcours de 2 heures.
À l’âge de 2 ans et demi, Étienne a commencé à se plaindre de maux de ventre,
ce qui a amené les parents à consulter un médecin à plusieurs reprises pendant une
période de trois mois. Ils ont alors visité trois hôpitaux différents de la région
domiciliaire et aucun des médecins rencontrés ne pouvait expliquer l’étiologie des
symptômes de l’enfant. C’est alors qu’ils ont décidé de se rendre à Montréal pour avoir
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l’avis d’un spécialiste en pédiatrie. Après quelques heures d’investigation à Montréat,
les parents ont appris qu’Étienne était atteint d’un neuroblastome et que la masse avait
déjà atteint une très grande amplitude dans son abdomen. Les parents ont alors vécu
beaucoup de frustrations concernant le manque de connaissances des méthodes de
diagnostic de la part des médecins provenant des hôpitaux régionaux.
Étienne a subi une chirurgie abdominale pour qu’on puisse exciser une partie de
la masse tumorale. Par la suite, il a suivi des traitements de chimiothérapie et de
radiothérapie durant cinq mois, pendant lesquels il a été régulièrement hospitalisé à
Montréal. Durant les hospitalisations, madame Fortin restait auprès d’Étienne les jours
de la semaine et monsieur Fortin prenait la relève les fins de semaines pour permettre à
sa conjointe d’être avec leur deuxième garçon, alors âgé de 4 mois. Monsieur Fortin a
continué de travailler durant toute ta période pré greffe et celle de la greffe. Il dit avoir
eu un excellent soutien de ses clients qui lui ont donné beaucoup de flexibilité dans son
horaire de travail. Madame Fortin a eu un congé sans solde durant une certaine période
et a ensuite été mise à pied par son employeur. Elle n’a donc pas travaillé durant toute la
durée de ta greffe qui a duré 7 semaines. Durant cette période, Matis a été gardé par
plusieurs membres de la famille élargie et par diverses gardiennes.
Étienne a vécu une mucosite sévère suite à l’administration de la chimiothérapie
en période de greffe. Cette affection des muqueuses buccales a entraîné une
accumulation des sécrétions naso-pharyngés causant des désaturations importantes en
plus des douleurs sérieuses. Étienne a reçu une greffe autologue puisque son diagnostic
n’affectait pas sa propre moelle.
Les parents disent avoir vécu plusieurs difficultés dans leur relation de couple
étant donné l’éloignement nécessité par les nombreux déplacements. Ils précisent que
le peu d’énergie qui leur restait après avoir pris soin de l’enfant, était conservé pour eux
mêmes et qu’ils ne pouvaient pas en consacrer au couple. L’entrevue a été effectuée au
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domicile familial et a durée 120 minutes. Les deux enfants étaient présents et le père a
dû se retirer de l’entretien à quelques reprises pour s’occuper de ceux-ci. L’entretien a
eu lieu 17 mois après leur retour à domicile. Durant l’entretien, le père parle davantage
des éléments externes de l’expérience tandis que la mère extériorise beaucoup plus ses
sentiments. À plusieurs reprises durant la rencontre, la mère prend ta parole pour son
conjoint. Les parents démontrent tous les deux une grande force et disent avoir toujours
été très positifs face à ce qu’ils ont vécu. Les deux conjoints ressentent encore beaucoup
de frustrations face aux traitements qu’ils ont reçus dans les hôpitaux régionaux et
reviennent beaucoup sur ce sujet durant l’entretien.
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Tableau 1: Profil socio-démographique et médicale des participants
Nom des sujets Couple Couple Couple Couple
Villeneuve Brien Lambert Fortin
Âge de la
conjointe! âge du 32 ansI 35 ans 45 ans/ 48 ans 36 ansI 35 ans 39 ansI 3$ ans
conjoint
Occupation de la
. .. Infirmière!
.
. Telephoniste! Infirmiere!
. .
.conjointe/du
. . technicien en Gestionnaire!
. technicien en directeur desconjoint
. .
. laboratoire consultantgenie civil ventes
medical
Arrêt de travail de
la conjointe! du
conjoint durant Oui! oui Oui! oui Oui! oui Oui! non
I’ hospitalisation
de l’enfant
Nombre d’enfants
vivant sous le 2 2 4 2
même toit
Temps de
parcours séparant Plus de 3
.
. 2 heures 30 Plus de 7 heures 2 heuresle domicile de heures
Montréal
Diagnostic Leucémie
.
.
. .
. .. Anemie Leucemie aigueprincipal de aigue non
.
. Neuroblastome
. aptasique Iymphoblastiquel’enfant lymphoblastigue
Age de l’enfant
malade au 15 mois I I ans 2 ans 2 Y2 ansmoment du
diagnostic
Traitement(s)
. .
. . . Chimiotherapie .suivi(s) depuis le
. . .
. . Chimiotherapie
.
. Chimiotherapie . .
. radiotheraptediagnostic, autres .
. Chimiotherapie
. chirurgieradiotherapie hemofittrationque la greffe de
. . radiotherapie.intubation.moelle osseuse
Durée de
l’hospitalisation 7 semaines 5 semaines $ semaines 7 semaines
pour la GMO
Temps séparant
l’entrevue du 10 mois 9 mois 17 mois 17 mois
retour à domicile
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La synthèse des événements marquant l’expérience
des parents avant le retour à domicile
Les parents rencontrés dans le cadre de cette étude ont passé des moments
souvent dévastateurs bien avant que les traitements entourant la GMO ne soient débutés.
Les couples de parents ont en effet évoqué plusieurs souvenirs douloureux de cette
expérience pré-greffe qui fait maintenant partie de l’histoire de leur vie. Deux
événements ont été particulièrement douloureux l’annonce du diagnostic et la période
d’hospitalisation nécessité par la GMO.
L’annonce du diagnostic représente ta porte d’entrée de cette période
douloureuse. Les propos de Madame Brien exprime bien comment cet évènement a
marqué sa vie à jamais :« J’pourrais même te donner la date, c’est quelque chose que je
me souviendrai toujours... le 23 mars de l’année dernière, regarde j’me souviendrai
toujours de cette date là. ». Pour démontrer l’intensité de cet instant, madame Fortin
précise <f S c’est comme si on m’avait coupé les deux jambes ». Trois des couples
rencontrés ont aussi évoqué les difficultés reliées au délai de la confirmation du
diagnostic causé par le manque de connaissance et d’expertise des médecins de leur
région. Madame Fortin décrit bien cette frustration qu’elle a vécue durant plusieurs
semaines
«Déjà là avec toutes les prises de sang qu’Étienne avait eu en région y’aurait
dû voir que l’anémie qu’il avait c’était pas une anémie alimentaire.., c’est
l’oncologue de Montréal qui m’a expliqué ça, c’était vraiment une anémie qui
était reliée à autres choses pis y’aurait dû continuer l’investigation mais en
région, les médecins sont plus habitués à des otites, des pneumonies, des
choses comme ça, des affaires un peu moins graves... » [ J que les gens soient
plus au courant, qu’ils aient plus de connaissances, et pour les diagnostics
aussi, t’sais on est très insécure en région face au diagnostic qui peuvent être
posés.. .on se demande tout le temps, c’était-tu un otite ou ce n’était pas...
t’sais on remet tout en question... pis y’ont comme pas de méthodologie de
diagnostic comme quand moi j’suis arrivée à Montréal,j’ai vu les processus....
J’ai pas l’impression qui ont ces processus là... pis ça c’est insécurisant. J’me
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dis si tu vois rien à la radiographie, vas-y à l’échographie... moi j’ai jamais
demandé une échographie parce que je savais pas la différence entre les
deux.. .quand t’es pas du milieu... » (Madame fortin)
Suite à l’annonce du diagnostic, les patents ont dû intégrer la réalité de la maladie
dans leur vie de tous les jours et envisager de nouvelles façons d’organiser les tâches
familiales. En effet, 3 des couples rencontrés ont vécu au moins un traitement de
chimiothérapie et/ou radiothérapie à Montréal avant d’avoir à affronter l’hospitalisation
pour la greffe de moelle osseuse. Les déplacements occasionnés par ces traitements ont
demandé aux parents une organisation importante qui a eu comme effet de déstabiliser
les habitudes de vie familiale. Les couples ont exprimé leur grande difficulté à organiser
leur vie en fonction de l’enfant malade tout en assurant une présence aux autres membres
de la fratrie. «On est loin pis la vie continue, tu peux pas dire j’amène mes enfants pis...
l’école continue» (Madame Lambert). La distance séparant le domicile du centre de
traitement à Montréal a donc été identifiée comme un aspect complexifiant leur
expérience étant donné qu’ils devaient vivre à proximité de ce centre pour la durée des
traitements. Les parents disent avoir dû faire plusieurs choix importants en ce qui à trait
à l’endroit où ils vivraient durant les hospitalisations et à leur vie professionnelle.
Seulement un conjoint des couples rencontrés dit avoir poursuivi son travail durant les
traitements de l’enfant, les sept autres ont fait le choix de quitter leur emploi pour
pouvoir être le plus souvent possible auprès de leur enfant malade. L’éloignement entre
le domicile et Montréal a exigé des parents la mobilisation de gens de leur entourage
pour prendre soin des autres enfants durant leur absence comme le témoigne très bien
Monsieur Villeneuve : « La plus vieille s’est fait trimbaler d’un bord pis de l’autre, des
fois c’était chez sa soeur, des fois c’était ma mère qui venait.., des fois c’était des
gardiennes ».
La séparation est vécue très difficilement par les parents qui vivent parfois avec
un sentiment de culpabilité relié au fait de ne pas être présent auprès de tous leurs
enfants. Les extraits suivants témoignent bien cette difficulté:
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«moi j’me suis sentie coupable un bout... d’avoir laissé mes autres enfants
(...) t’sais je regarde mon dernier, y’a cinq ans pis on a été cinq ans là dedans,
ça, ça m’a chicoté... » (Madame Lambert)
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«tu peux pas retourner chez vous à la fin d’une journée... on en voyait des
parents qui restaient pas loin.., ça doit être difficile pour eux aussi mais ça doit
être différent... au moins y’avaient un contact avec leurs autres enfants.>)
(Madame Lambert)
« tu te retrouves avec les tiens en soirée après le souper... tu peux aller donner
le bain.., tu peux arriver chez vous pis là ton p’tit y dit r’ garde pa à garderie ce
que j’ai faite. Pendant une fraction de seconde t’oublis... parce que là t’es
émerveillé par ce que ton fils y’a fait ou parce que ta fille a l’a eu un bon
résultat scolaire ou papa viens m’aider à faire mes devoirs. »(Monsieur
Lambert)
«tu peux oublier un peu la maladie. » (Madame Lambert)
«Une chance qu’il avait un caractère sociable parce qu’il a été dans les bras de
tout le monde, y’a été privé de sa mère dès les premiers mois. » (Madame
Fortin)
L’annonce que la greffe devient un traitement incontournable pour sauver la vie
de l’enfant est aussi, selon l’ensemble des couples rencontrés, un moment difficile. Cette
annonce est souvent associée à la peur de voit mourir son enfant suite aux traitements
intensifs qu’il devra recevoir. Voici de quelle façon Monsieur Brien et Madame Fortin
l’ont exprimé
«quand on a reçu le coup de téléphone, c’était pas mal pire... pis là c’était une
greffe pis une greffe à Montréal... (sifflement du père) on a attrapé l’air bête
pis on a fait ni un ni deux pis on est allé voir un autre médecin.)> (Monsieur
Brien)
«moi la greffe c’était une hantise... ah oui moi la greffe... beaucoup plus que
l’opération... y’a eu une opération qui a duré 6 heures... ça j’étais beaucoup
moins nerveuse que pour la greffe... la greffe j’en dormais pas la nuit pendant
un grand bout de temps parce que j’avais entendu dire beaucoup qui avait
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beaucoup d’enfant qui mourraient en greffe . . .ça me terrorisait. » (Madame
Fortin)
Trois des couples de parents rencontrés ont vécu au manoir McDonald à Montréal
durant l’hospitalisation pour la greffe. Un couple a loué un appartement tout près de
l’hôpital. Seulement un des couples a décidé d’amener leur autre enfant avec eux à
Montréal, les autres familles étant séparées pendant l’hospitalisation qui a duré de 5 à $
semaines. Les parents ont exprimé de la difficulté à devoir vivre cette expérience loin de
leur cercle social. Seulement une des mères rencontrées entretenait des liens significatifs
avec une personne demeurant à Montréal. Par contre, l’ensemble des couples rencontrés
a dit s’être senti tout de même soutenus par leur réseau social durant l’hospitalisation et
ce, malgré la distance qui les séparait de celui-ci. «On était là dans une situation
difficile mais on était à un coup de téléphone d’appeler quelqu’un.(...) Tout notre
entourage nous donnait une énergie, une force incroyable. » (Monsieur Brien)
Finalement, les couples ont tous parlé d’une augmentation importante des
dépenses financières durant la période de l’hospitalisation. En effet, les frais engendrés
par le voyagement, l’hébergement, les téléphones interurbains et les restaurants dans un
contexte où les ressources financières étaient souvent amoindries par des congés de
maladie ou un retrait du travail sans solde devenaient un fardeau important pour les
parents. «Faque tu te ramasse que t’as 40% moins de ton budget mais t’as 50% plus de
dépenses faque en quelque part t’es 90% dans le trou... situ calcules ça comme ça... »
(Monsieur Lambert)
Cette brève présentation du vécu des parents durant la période précédant la GMO
témoigne de l’intensité émotive de celle étape du traitement. Il a semblé important ici
d’en tenir compte dans l’histoire des couples de parents pour mieux situer les résultats(J’ relatifs au processus de retour à domicile suite à la GMO.
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Les résultats de l’étude
Le texte qui suit présente les différentes catégories conceptuelles ayant émergé de
l’analyse de données. Cette analyse tient compte des données recueillies par les
questionnaires socio-démographiques et médicales, du contenu des verbatim, des
observations et des notes de terrain faites par l’étudiante chercheure.
Afin de s’assurer de la validité et de fiabilité des résultats, le processus d’analyse
des données a été étroitement encadré par la directrice de mémoire. Les résultats obtenus
sont issus des trois types de codification des données telles que proposée par la méthode
de la théorisation ancrée élaborée par Strauss et Corbin (1990) la codification ouverte,
axiale et sélective. Les catégories conceptuelles ont donc été mises en relation faisant
émerger un texte narratif synthétisant l’ensemble des résultats obtenus et donc la
catégorie centrale. La mise en relation des catégories relève soit directement des propos
exprimés par les parents, soit de liens hypothétiques issus de la redondance des données
et assistés de références scientifiques. Étant donné la taille restreinte de l’échantillon, ces
liens hypothétiques restent à être validés dans une étude ultérieure afin de mieux
comprendre et expliquer le processus de retour à domicile vécu par des couples de
parents après l’hospitalïsation de leur enfant loin du domicile. Le texte narratif qui suit
est illustré dans le diagramme #1.
Le processus du retour à domicile vécu par les couples de parents participant à
cette étude est défini par une catégorie centrale, soit le désir de reprendre le cours
normal de la vie familiale; ce désir de reprise du cours normal de la vie familial est
déclenché par un facteur important, l’annonce du retour à domicile et enchaîne dans son
parcours une conséquence significative, celle d ‘un changement de perception de la vie.
L ‘annonce du retour à domicile représente l’élément déclencheur de ce vif désir
des parents de retrouver une vie plus normale et est vécue d’abord et avant tout comme
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un événement heureux. Par aïlleurs, le désir de reprendre le cours normal de la vie
familiale est caractérisé par des éléments facilitants et d’autres contraignants. En effet, le
retour chez soi et parmi les siens symbolise pour les parents une première étape facilitant
la reprise de leurs habitudes de vie familiales telles qu’elles étaient avant que la maladie
ne frappe leur enfant. Les retrouvailles avec les autres membres de la famille sont
marquées par le désir de se réunir et de reconstruire la cellule familiale qui a été ébranlée
par la séparation des dernières semaines. Les parents éprouvent alors une motivation à
reprendre leur rôle parental et à reconstruire la cellule familiale en offrant une présence
constante. Cette joie est accentuée par le fait que leur enfant malade prend du mieux sur
le plan de la santé. Ce qui donne beaucoup d’espoir et d’énergie. De plus, la présence
d’un centre de soins pédiatriques spécialisé en proximité du domicile favorise un retour
moins anxiogène pour la majorité des parents. Finalement, la participation à des activités
individuelles et professionnelles contribue à satisfaire le désir des parents de retrouver
une vie plus normale.
Cependant, la reprise des activités normales, même si elle est hautement
convoitée par les parents, est parsemée de contraintes qui rendent le processus de retour à
la vie normale parfois difficile à réaliser. Les parents témoignent de la difficulté à
reprendre le rythme de vie familiale, rythme qui a été écorché par l’hospitalisation de
l’enfant malade et leur absence auprès de leurs autres enfants. Les parents doivent, en
premier lieu, organiser l’ensemble des soins qu’ils doivent offrir à l’enfant malade. En
effet, l’administration des médicaments, la prestation de soins particuliers et les fréquents
rendez-vous de suivi médical représentent un défi de taille pour les couples de parents
rencontrés. Certains de ces soins exigent un rapport continu avec le centre spécialisé et
ce dernier, étant loin du domicile, rend le contexte encore plus difficile; d’autant plus que
les parents n’ont pas toujours confiance envers les soins provenant des hôpitaux
régionaux, advenant la possibilité d’une urgence médicale. Les restrictions sévères
nécessitées par l’isolement de protection et la diète post-greffe amènent les couples à
s’isoler socialement ce qui ajoute une difficulté importante au processus vécu lors du
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retour. L’ensemble des nouvelles tâches que doivent accomplir les parents pour répondre
aux règles de vie exigées par l’enfant malade et la réorganisation des habitudes familiales
requièrent aux couples une très grande énergie au même moment où ils doivent
surmonter la fatigue et l’épuisement accumulés depuis le début de l’expérience de santé.
De plus, ils doivent travailler à harmoniser les relations conjugales qui ont pris un dur
coup depuis les événements entourant le diagnostic médical de leur enfant. Ils doivent
penser à eux et refaire leurs énergies. Les parents doivent aussi apprendre à vivre avec
de nouvelles peurs et inquiétudes reliées à la possibilité d’une rechute et à l’avenir de
leur enfant. Enfin, les nombreuses dépenses occasionnées par l’éloignement du domicile
durant la période de l’hospitalisation et la diminution des revenus vécus par les couples
représentent une contrainte importante pour les parents dans leur désir de reprendre les
activités de la vie quotidienne.
Le désir de revenir à la normale est donc omniprésent pour tous les parents et ce,
de la période du retour à domicile jusqu’au moment de l’entrevue, ce qui représente une
durée moyenne de 13 mois. En effet, tout au long du processus suivant leur retour à
domicile, les parents témoignent d’un but commun, soit celui de pouvoir reprendre leurs
habitudes, leurs rites familiaux et leurs activités tels qu’ils l’étaient avant la maladie de
l’enfant. Cette reprise du cours de la vie est ralentie de façon importante par le
changement de rythme familial engendré par les séquelles de la période d’hospitalisation
et les nouveaux besoins de l’enfant malade. Le retour à domicile représente donc pour
les parents une situation hautement complexe dans laquelle co-existe plusieurs variables
qui ont une influence les unes sur les autres. Or, il est pertinent d’ajouter que tout ce
processus est, à divers degrés, tributaire du fait que les parents vivent loin du centre
hospitalier. En effet, les contraintes liées aux soins, à la réorganisation et à la fatigue des
parents sont liés, en partie, à la distance qui sépare la maison du centre spécialisé.
L’analyse des données fait aussi ressortir une conséquence importante de ce désir
des parents de reprendre un cours de vie plus normal, soit le changement de perception
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de ta vie. En effet, l’ensemble du processus vécu a ouvert la voie vers le développement
de nouveaux apprentissages chez les parents au plan individuel, conjugal et familial.
Comme il a été possible de la constater, il est important de préciser, ici, que les
différents concepts émergeant de cette étude reflètent un processus de retour à domicile
hautement dynamique et complexe qui gagnerait à être appuyé et confirmé par des études
futures effectuées auprès d’un plus grand nombre de couples. Il semble aussi important
de meure l’emphase sur le fait que les différentes catégories présentées co-existent les
unes avec les autres, s’influencent et se redéfinissent tout au long du processus. Chaque
couple de parents qui a été rencontré vit avec des réalités différentes construites à partir
de leur propre histoire de vie, de couple, de famille et de santé. L’influence sur le
processus vécu des sous-catégories présentées plus haut est donc distincte pour chacun
des couples. Ces sous-catégories représentent toutefois une charpente commune à
chacun d’entre eux.
Bien que l’ensemble des couples ait été choisi selon les mêmes critères de
sélection, il semblerait que le couple Brien ait vécu une expérience qui differe en
plusieurs points de celui des autres couples. En effet, Monsieur et Madame Brien ont
exprimé beaucoup moins de difficultés reliées à la situation vécue. L’efficacité de leur
organisation en période de greffe, le soutien important reçu de la part de leur réseau
social, un diagnostic différent de leur enfant par rapport aux autres enfants et une
situation financière plus favorable semblent être des aspects reliés de façon hypothétique
à cette différence.
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Diagramme #J : te processus du retour à domicile vécu par des couples de parents vivant en région éloignée dt
centre hospitalier où leur enfant a reçu une GMO
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Les pages qui suivent décrivent de façon détaillée la catégorie centrale émergeant
de l’analyse des données et ses sous-catégories. La présentation de ces résultats sera
appuyée par des extraits de verbatim.
Le désir de reprendre te cours norma! de ta vie familiale
Le désir de reprendre le cours normal de la vie familiale est la catégorie centrale
émergeant de l’analyse des témoignages recueillis auprès des parents. Il représente
l’espoir qu’ont les couples de revenir un jour à la vie qu’ils menaient avant que la
maladie frappe leur enfant. L’annonce du congé du centre hospitalier représente
l’élément déclencheur de ce désir et amorce un long processus vers ce retour à la
normalité. Au premier abord, le retour à domicile est un événement accueilli avec joie
par les conjoints. Quatre éléments du processus de retour à domicile ont été identifiés
comme étant des facteurs facilitant la reprise du cours normal de la vie, soit le retour
chez soi et parmi les siens, l’accès à des soins pédiatriques en région, la bonne condition
physique de l’enfant et la participation des parents à des activités individuelles et
professionnelles. Par ailleurs, l’isolement de la famille, l’épuisement des parents, la
difficulté d’organiser les soins de l’enfant, le changement de situation financière, la
perturbation de la relation de couple et les inquiétudes face à l’avenir de l’enfant malade
semblent contraindre de façon importante ce processus de reprise du cours normal de la
vie familial. Les sous-catégories entourant cette idée centrale seront donc présentées en
deux temps, soit les éléments facilitant et les éléments contraignant la reprise du cours
normal de la vie familiale.
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Élémentsfacilitant ta reprise du cours norma! de ta vie familiale
Le retour chez soi et parmi les siens
Pour l’ensemble des couples interviewés, l’annonce du congé de l’hôpital a été
perçue comme un événement heureux. En effet, il ressort des témoignages recueillis que
l’annonce du congé procure aux parents un sentiment de soulagement relié au fait qu’ils
pourront enfin retrouver leur chez soi et leur famille après plusieurs semaines de
séparation. Monsieur Villeneuve et madame fortin expriment bien cette idée: «Ça m’a
fait tellement de bien de retrouver mes affaires... de dormir dans mon lit...» (Monsieur
Villeneuve) «moi j’étais soulagée... j’avais hâte de revenir dans nos choses... »
(Madame Fortin). Le retour à domicile est aussi, pour les couples de parents, un
événement de retrouvailles. En effet, il représente la fin de la période de séparation avec
les autres enfants de la famille créé par l’éloignement durant l’hospitalisation. Bien
qu’ils aient été aussi longtemps séparés de leur cercle social et de la famille élargie, les
couples rencontrés ont exprimé leur besoin de se retrouver surtout avec le noyau familial
pour un certain temps. Le couple Villeneuve exprime bien ce désir à travers les extraits
suivants: «pendant longtemps on a été comme juste nous... » (Madame Vilteneuve),
«on disait t’sais on est en famille tout va finir par sortir (les émotions)... là y vont
comprendre qu’on sera pu séparé... c’est fini.., on revient la famille. » (Monsieur
Villeneuve). Ces propos témoignent du désir d’être réunis et du besoin de reconstruire
les liens qui ont été ébranlés durant les dernières semaines. En même temps, les relations
avec le monde extérieur sont devenues plus limitées tandis que les frontières
relationnelles à l’intérieur de la famille étaient plus resserées qu’avant la période de
greffe.
(N Ce rapprochement est d’autant plus présent au niveau de la relation entre l’enfant
malade et ses parents. En effet, étant donné les restrictions de l’enfant au niveau des
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contacts avec l’extérieur et des soins très stricts qu’il doit recevoir dans les mois suivant
la greffe, une relation souvent symbiotique se développe entre celui-ci et ses parents.
Voici comment Monsieur Brien parle de l’intensité de cette relation
«elle a couché avec nous autres tout le temps, ça veut dire que soit qu’a
couchait avec elle ou a couchait avec moi dans notre grand lit parce qu’on
voulait pas la laisser tout seule, tout seule, tout seule... ce qui a fait que
pendant trois mois on a pas vécu collé, collé, collé mais quasiment, on était
du velcro, pis on était toujours ensemble... tout le temps, tout Je temps, tout
le temps un ou lautre des deux parents était à côté d’elle pour à peu près
toute. » (Monsieur Brien)
Les couples ont tous exprimé leur difficulté à imposer des règles à l’enfant
malade et ont parfois adopter un comportement de surprotection envers l’enfant lors du
retour à domicile. Selon les parents, ce comportement a été une façon pour eux de
mettre fin aux souffrances de l’enfant et de le protéger des « chocs» qui auraient pu être
néfastes pour lui. Madame fortin exprime bien cet aspect dans son témoignage:
«T’sais au début je le chicanais pas pour pas qu’il ait de choc. Pis un
moment donné y’est venu hyper gâté, y’avait pu rien qu’on y refusait...
Moi j’avais peur que le choc le fasse repartir ou quoi que ce soit...)>(Madame fortin)
La fratrie semble aussi être impliquée dans ce processus de resserrement des liens
intra-familiaux. En effet, les enfants ayant été séparés de leurs patents pour une longue
période veulent se rapprocher de ceux-ci. Madame Villeneuve a observé ce
comportement chez sa plus grande fille: « Elle a été ben collée sut nous... a voulait pas
aller aux activités des bambins qu’elle allait une fois ou deux par semaine... a voulait pu
y aller...». Les parents ont aussi exposé le désir des autres membres de la fratrie de
protéger l’enfant malade et de se rapprocher d’eux
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«Ma plus vieille elle a été un peu plus protectrice... pis j’me souviens qu’a
me disait oh non maman t’es pas fine, y’est malade, pourquoi tu le
chicanes? » (Madame Lambert)
« Camille s’exprime un peu comme ça a l’écrit des poèmes, elle a écrit des
choses... faque ça les a rapprochées j’suis certaine.., pis que personne touche à la
petite... parce que la grande là, la grande sera pas loin ... (Madame Brien)
Les parents accordent donc une importance très marquée au rétablissement des
relations intra-familiales. Ainsi, ils ont tendance à fermer le cercle familial afin de
profiter )e plus possible de la présence de chacun à leur côté. De plus, les restrictions
que doit suivre l’enfant pour éviter les infections, le comportement de surprotection des
parents face à l’enfant et les réactions des autres membres de la fratrie à la séparation
récente de leurs parents semblent avoir comme effet d’amplifier ce rapprochement
La bonne condition physique de l’enfant
Les parents ont tous mentionné que leur enfant était en bonne condition physique
au moment du congé et que si cela n’avait pas été le cas, la situation aurait été beaucoup
plus angoissante. L’idée de s’éloigner du centre hospitalier spécialisé n’a donc pas été
perçue comme une source d’anxiété ou de préoccupation pour les couples. Les enfants
des parents rencontrés ont vécu très peu de complications durant la période succédant la
GMO. Il est donc important de considérer cet aspect lorsqu’il est question de l’angoisse
de séparation du centre spécialisé à Montréal ressentie par les parents à cette étape.
Monsieur Villeneuve et Madame Brien témoignent bien de cet aspect:
« C’est dur... de se sentir loin de l’hôpital, non... juste peut-être quand y
arrive une grosse inquiétude mais nous on en a pas eu vraiment Peut-être
que si on avait eu toute sorte de petits problèmes qu’on se serait senti
loin... » (Monsieur Villeneuve)
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f< C’était un événement heureux de revenir, j’peux pas dire que j’étais très,
très anxieuse au fait de revenir parce qu’a l’allait bien (...) j’pense qu’on a
été chanceux... a l’a rien, rien faite... c’est sûr que si a c’était mis à avoir
une GVH . On a stressé c’est ben sûr mais on a été chanceux on a passé à
côté de toutes les catastrophes post greffe nous autres. Si a s’était mis à
avoir des complications ou si elle était sortie en pire état que ça... parce
que t’sais nous autres on avait pas de grosse anxiété de la sortir elle est
sortie sur ses deux jambes... » (Madame Brien)
L ‘accès à des soins pédiatrigues en région
Trois des couples rencontrés ont mentionné qu’ils se sentaient rassurés par le fait
qu’ils avaient accès à des soins pédiatriques dans leur région. En effet, la présence d’une
ressource médicale dans leur environnement a semblé diminuer le stress vécu par les
parents durant cette période. Voici de quelle façon ils en témoignent:
«on a eu des petits problèmes qui se réglait bien à Québec (...) si on auraitété dans une région encore plus loin, soit dans le bas du fleuve ou quelque
chose de même, là on aurait peut-être été stressé un peu plus(....) nous on
avait confiance à l’équipe de Québec, on savait qu’ils étaient compétents
pis qu’à la limite si ça va pas y nous transferent pis y’hésitent pas... »(Madame Villeneuve)
« même si Montréal a une équipe extraordinaire, le CHUL est aussi très,
très bien... la coordination entre le CHUL pis Montréal est extraordinaire,
c’qui fait que le Dr. ici à Québec est incroyable, les infirmières aussi... Y’a
une belle collaboration, une belle synergie... y travaillent bien ensemble...
ça ça nous rassurait parce que étant ici.. .si jamais y’arrive quelque chose,je pense qu’on avait passé le pire, mais si jamais y’arrive quelque chose le
CHUL c’est à 15 minutes de chez nous ... »(Monsieur Brien)
«moi j’ai appris au cour des années à connaître le docteur d’ici... à
connaître l’équipe à l’hôpital ... faque j’avais aucun stress... pis on avait
une ben bonne communication avec eux... faque que quand on avait un
problème tout suite on partait en avion.., on avait un bon système ici qui
était mis en place avec une équipe de pédiatres... » (Monsieur Lambert)
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Bien que la présence d’un centre hospitalier pédiatrique régional semble être un
élément rassurant pour les parents lors de leur retour à domicile, des témoignages des
couples font état aussi d’une confiance moindre face aux soins offerts dans ces centres
par rapport à ceux prodigués à Montréal. Ce paradoxe démontre que la sécurité que leur
offre les services offerts dans leur région n’est pas absolue et qu’une certaine anxiété
peut y être rattachée. Cette notion sera davantage discutée dans la section des éléments
contraignant la reprise du cours normal de la vie familial.
La participation à des activités individuelles et professionnelles
Les parents ont tous identifié que leur participation à des activités individuelles et
professionnelles était l’un des éléments favorisant le retour du cours normal de leur vie.
Bien que ces activités aient repris, pour la plupart des couples, plusieurs mois après le
congé de l’hôpital, il semble qu’elles représentent une étape importante de
rétablissement pour ceux-ci. Voici quelques extraits de verbatim qui témoignent de cet
aspect mais aussi de certaines difficultés qui y sont rattachées:
Extrait d’une interaction du couple Villeneuve
«faque c’est ça on a laissé le temps passer... pis eh... moi j’ai commencé
à m’entraîner, j’suis pas une grosse sportive mais j’ai commencé à
m’entraîner... parce que là je me disais crime j’suis tout le temps
fatigué.. .un moment donné... j’ai beau dormir mais si je bougeais plus je
serais plus en forme pis j’trouve que ça aidé.. .pis peut-être toute sortir
l’agressivité.. .j’trouve qu’après ça j’suis venue mieux après.» (Madame
Villeneuve)
«Moi j’ai recommencé à travailler au mois d’août l’année passé.. .je me
suis défoulé là-dedans... » (Monsieur Villeneuve)
<(pis c’est ça quand on est retourné à l’hôpital au mois de mai elle a l’avait
paniqué parce que là ce qu’elle avait planifié c’était son retour au travail...
son retour à la vie normale... » (Monsieur Lambert)
«on commence tranquillement... pis j’ai recommencé à travailler, ça ça
donné comme un bon... ça donne quelque chose de positif pour moi mais
en même temps ça été difficile, une autre adaptation pour la famille.., là
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j’étais plus à la maison, faque... les gardiennes ont changé, y’a fallu
changer les heures des gardiennes, la garderie tout ça... » (Madame Fortin)
Les couples rencontrés parlent donc, à priori, du retour à domicile comme un
évènement heureux. Cette étape représente, en effet, l’aboutissement d’une période
difficile durant laquelle ils ont vécu des séparations importantes avec l’ensemble de leur
milieu de vie. Le retour chez soi et parmi les siens, la bonne condition physique de
l’enfant, l’accès à des soins pédiatriques et la participation à des activités individuelles et
professionnelles représentent tous des éléments qui ont contribué à satisfaire le désir très
vif des parents de reprendre un cours de vie plus normal.
Éléments contraignant la reprise du cours normal de ta vie familiale
Les éléments contraignant le retour du cours de vie normale sont nombreux dans le
discours des parents rencontrés. En effet, il ressort de l’analyse des données que, malgré
le bonheur ressenti par les parents de revenir à la maison, ces derniers doivent surmonter,
dans la période qui suit le retour à domicile, des obstacles importantes. Ces obstacles ont
tous le même impact, soit celui de ralentir le retour au cours de vie normal en modifiant
le rythme familial déjà ébranlé par la période de l’hospitalisation. En effet, les parents
disent avoir eu à réorganiser l’ensemble du fonctionnement familial afin de répondre aux
nouveaux besoins occasionnés par la maladie et les traitements suivis par l’enfant
malade. Voici quelques exemples qui témoignent que le désir de reprendre le cours
normal de la vie était bien présent chez les parents mais qu’il a dû traverser différents
obstacles:
«j’étais pas bien... mais en même temps j’me disais c’est le temps qui va
arranger les choses... j’va me reposer, les choses vont rentrer dans(N l’ordre... on va faire une routine à travers ça... on va... bon les
médicaments on va venir habituer... on va venir habituer pour la
nourriture.., tout ça.. .on va faire comme une petite routine faqu’on se
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cassera pu la tête un moment donné... t’sais c’est ça aussi. » (Madame
Vil leneuve)
« c’est juste de se replacer j’te dirais... parce que la vie de famille, la vie
de couple... la réadaptation à une vie normale, c’est pas facile (...) Commej’te disais la dernière année on s’est plus concentré à revenir à la normale
un petit peu plus et de reprendre l’énergie que moi j’avais pu du tout. t...)
on commence à passer à autre chose et à s’impliquer un peu plus
.[ ] oui
c’est ça, pis qu’on revienne à une vie plus normale mais moi j’pense que ça
va prendre 6 mois, un an encore avant qu’on ait une vie comme tout le
monde... c’est ça. » (Madame Fortin)
Étant donné la séparation vécue avec la famille et le réseau social, les parents
expliquent qu’ils doivent rétablir certains liens avant de revenir au fonctionnement
normal de la famille. Le besoin de reprendre son rôle de parent après avoir été séparé de
ces enfants est un exemple très pertinent des difficultés qu’ont ressentis les parents face à
leur désir de reprendre le cours normal de la vie. Le discours de Monsieur et Madame
Lambert expriment très bien cette idée:
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«c’est difficile de reprendre tout le roulement... t’as été tellement
longtemps partie... t’as l’impression que tu sais pu... pis eu y’ont cheminé
pendant que t’étais pas là» (Madame Lambert).
«pis là tu te rends compte que toi t’as pas la même routine de vie que la
mamie... t’sais la mamie est là pour les gâter ses petits enfants pis toi t’es
là pour les élever faque veut, veut pas elle a fait son possible mais y’a des
choses que t’as pas les mêmes routines.., les mêmes règles... pis c’est
normal aussi... pis là tes enfants disent : «c’est ça avec mamie on pouvait
faire ça pis... quand est-ce que vous retournez à Montréal? » c’t’ait pas
vrai mais t’sais... «avec mamie on pouvait manger dans le salon» mais
nous autres le souper ça nous a tellement manqué que là on veut manger
ensemble, on peux-tu?... faque c’est des choses de même qui fallait refaire
une discipline pis comme j’te disais la routine de revenir c’est ça que ça
l’entraîne... ça change ben des perspectives dans la vie ça... { ] «ce qui a
été difficile c’est la routine.., reprendre une routine... t’sais à Montréat on
vivait que pour Mathieu... faque elle a se levait, a s’en allait là-bas... après
ça j’m’en allait là-bas vers 10h00... après ça on s’en allait se laver,
manger... faque t’sais la routine c’était ça... de 6h00 à 12h00 le soir,
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y’avait toujours quelqu’un à l’hôpital c’tait un des deux... t’sais? C’est
manger sur le pouce, c’est dormir sur le pouce... c’est tout faire... et là
c’est de reprendre une routine.., de se lever avec les enfants, c’est d’aller
les reconduire à l’école, les lunchs, les devoirs... t’sais? ça été vraiment
partir de 100 miles à l’heure pis redescendre à 50 miles à l’heure... à peu
près... ça j’ai trouvé ça difficile quand je suis revenu là... c’est ça que j’ai
trouvé difficile.., repartir un rythme de vie... » (Monsieur Lambert)
Les parents sont donc confrontés à plusieurs embûches devant leur désir de
reprendre le cours normal de la vie familial. Le texte qui suit présentera les contraintes
les plus souvent exposées par les couples à travers leurs témoignages.
L ‘isolement de la famille
Le retour à domicile symbolisait pour les parents, au premier abord, la fin de
l’isolement vécu tout au long du traitement de la GMO. Durant l’hospitalisation, les
parents ont tous dû vivre avec les règles qui régissent l’isolement de protection qu’exige
la greffe de moelle osseuse. Cet isolement représente une barrière physique importante
entre l’enfant et les parents qui doivent porter masques et jaquettes pour tout contact
avec lui. De plus, ces règles, très sévères, ont un impact sur les liens qu’entretiennent
l’enfant et ses parents avec leur cercle social étant donné le nombre très limité de
personnes pouvant être admises à l’unité de greffe de moelle osseuse. Cet isolement est
encore plus important pour les parents rencontrés puisqu’une distance importante les
séparait durant cette période de tout leur réseau social. Or, malgré leur grand désir de le
faire, les parents n’ont pas pu mettre fin à cet isolement après leur retour à domicile. Le
témoignage de monsieur Villeneuve exprime bien cette idée:
« on revient ici mais on est encore isolé d’une certaine façon.... faut pas
qui ait de microbes un peu comme quand a recevait toute sa chimio (...)
comme là on était très, très content de revenir à la maison, pis ça été
comme l’isolement... je sais pas si les autres parents qui viennent de
l’extérieur vivent ça... on s’attendait pas à ça pentoute d’être comme
isolé... » (Monsieur Villeneuve)
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En effet, la période post-greffe a demandé aux parents de faire preuve d’une très grande
vigilance afin que l’enfant ne soit mis en contact avec des personnes pouvant avoir une
maladie contagieuse. Les couples ont affirmé être conscients qu’au moindre signe
d’infection ou de complications, l’enfant pourrait être réhospitalisé loin du domicile
familial. Cette éventualité fait craindre constamment aux parents une autre séparation
de leur milieu de vie et des gens qui les entourent. C’est pourquoi, les règles d’hygiène
ont été suivies scrupuleusement et ce, pendant plusieurs mois après la greffe. Tous les
parents rencontrés ont dit s’être senti prisonniers de ces règles étant donné qu’elles
restreignent les sorties, les contacts sociaux et les habitudes alimentaires. Voici
comment les couples ont exprimé cette difficulté
«c’est là qu’on se tend compte qu’on veut faire ben attention aux
infections pis tout ça... pis là on se rend compte que les gens qui ont des
petits rhumes ou mettons t’sais des allergies.., sauf que tu peux jamais
savoir stu (est-ce) vraiment une allergie ou c’est un début de rhume...
faqu’on prenait pas de chance... faque on se verra pas... la petite je l’ai
pratiquement pas fait garder depuis un an la... je t’ai pas laissé beaucoup...
c’est ça on se disait tout le temps bon, stu une allergie, stu un rhume...
sinon c’est les enfants... mon frère yé proche aussi ya des enfants, ma soeur
a des enfants... y’en a tout le temps un autour qui a quelque chose. »
(Madame Villeneuve)
«c’est sûr qu’on était comme plus prudent bon... j’me souviens d’une fois
mon frère devait venir pis y m’a appelé pour me dire : ben là j’suis
grippé... ben j’ai dit non reste chez vous.., après ça y devait venir avec ma
p’tite nièce a cinq ans... a faite la varicelle.. .j’ai dit reste chez vous... pis
reste chez vous longtemps.., là j’y ai dit j’veux même pas te voir en fin de
semaine, j’veux même pas te voir avant trois semaines.., là c’tait
claire... » (Madame Brien)
<(c’est dur quand t’es à Montréal pis là c’est encore dur pendant un six mois
ici parce que là faut vraiment faire attention pour pas qui attrape rien.., on
était rendu qu’on voulait même pas avoir de visite c’tait vraiment.., t’es
rendu que t’es comme ça parce que t’as vécu tellement d’affaires que tu te
dis faut pas qui pogne d’autres choses parce que là (...) moi j’ai trouvé ça
dur... avec ma famille... t’sais les gens pouvaient pas venir.., ma soeur, mon
frère, les p’tits... pis là des fois c’était moi qui y allait parce que là ça faisait
un bout que j’ai avait pas vu non plus... t’sais en plus de vivre toute ça... pis
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t’as pas le choix non plus, on comprend aussi... mais c’est difficile...
psychologiquement des fois y faut que tu te résonnes... ben coudon on a pas
le choix y faut... » (Madame Lambert)
« faque Étienne pendant à peu près un an y’a pas vu ses cousins,
cousines.., on laissait pas entrer d’enfant, pas d’amis... j’me rappelle
quand il était en neutropénie, y’avait personne d’autres que nous ou les
gardiennes qui rentraient dans la maison (...) Souvent y’a fallu que je
retourne des gens... on les avait avisés de nous appeler avant de venir,
Étienne est en neutropénie, vous pouvez pas entrer... [ J oui... isolé...
exactement... on a vraiment vécu... Claude lui avait beaucoup plus de
contact avec l’extérieur parce qui travaillait.., mais moi j’étais
complètment, à 100% Etienne pendant toute cette année là faque c’est sûr
que bon j’avais pas de contact avec l’extérieur.., pis j’voulais pas en avoir
non plus parce que c’est sûr que moi fallait pas que je tombe malade si je
voulais pouvoir être avec Etienne tout le temps... à minute que j’avais une
grippe, un rhume... j’aurais pas pu faque j’ai passé un année... j’te dis le
Purel (produit désinfectant pour les mains) ici y’en avait à toutes les trois
pouces... continuellement en train de se laver les mains, à se mettre du
Purel ... les gardiennes étaient obligées.., ils rentraient dans la maison, y
se désinfectaient, y changeaient quasiment de vêtements., on était...
contrôle « freek »... (rire) c’était un peu fou... mais j’ai pas été malade de
l’année tu vois... pis eh... ça fonctionné... » (Madame fortin)
Les parents rencontrés ont aussi remarqué, en parallèle, un comportement
d’évitement de la part de leur réseau social. Ils ont, en effet, ressenti que certains
membres de leur entourage avait peur d’être porteurs d’une infection et de la transmettre
à l’enfant malade. Monsieur Lambert et le couple Villeneuve témoignent de cet aspect
qui a un effet important sur les relations entretenues par les couples avec leur réseau
social
« personne voulait venir nous voir, même on a un couple d’amis qui sontjamais revenus pis d’autres qui sont venus juste une fois... » (Monsieur
Lambert)
(f tout le temps dans l’entourage ici a pas voir beaucoup de monde... les
gens disait ben j’aime mieux pas y’aller parce que tout d’un coup j’aurais
quelque chose... [ j c’est ça l’isolement a vient de ça aussi... a vient des
restrictions.., des infections.., te risque est vraiment là... faque veut veut
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pas y faut s’isoler... moins on voit les gens... moins on les voit
finalement.., sont pus habitués à nous voir faque y viennent pas... ou y’ont
peur... » (Monsieur Villeneuve)
Monsieur Lambert parle aussi de ce comportement d’évitement qu’il observe à travers la
peur des gens de faire face à la maladie de l’enfant et qui ajoute à l’isolement de la
famille:
«on a senti qu’il y a des gens qui ne voulaient pas nous appeller parce que
là y savait que ça allait pas bien pis tout ça (...) t’sais y disais: mais j’sais
pas quoi dire... ben écoute-moi.... fais juste m’écouter moi j’va parler...
c’est ça que j’ai besoin... » (Monsieur Lambert)
Poursuivant cette idée d’évitement, trois des couples ont perçu l’éloignement
durant l’hospitalisation comme un facteur contraignant à la compréhension des gens du
processus vécu par l’enfant et ses parents durant la greffe. Cette mauvaise
compréhension amène souvent un froid au sein de la relation avec le réseau social après
le retour à domicile et a donc comme conséquence d’augmenter l’isolement vécu par les
parents.. Voici comment ils en témoignent:
«peut-être les gens plus loin étant donné qui savaient pas par quoi elle a
passé y disait bon ça bien été... » (Madame Vilteneuve)
«mais y savent pas... t’sais t’as l’impression que... ils le savent pas... »
(Madame Lambert)
«ce que j’aimais moins c’était les gens qui arrivaient pis qui disaient: ah
c’est pas si pire que ça finalement.., ça un moment donné là... parce que
nous on était très positif, faque c’est sûr qu’on donnait une image que c ‘est
pas si pire que ça mais en même temps c’est sûr qu’avoir un enfant qui a le
cancer... j’te dirais que après la greffe ce que j’ai trouvé dur c’est qu’on
s’aperçoit de la non connaissance des gens de ce que l’enfant a vécu, faque
moi j’avais fait un petit carnet de photos, avec toutes les étapes que Etienne
a vécues(...) c’est ça, y’ont pas vu Etienne pendant un an donc y savent
pas comment ça s’est passé.» (Madame Fortin)
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Finalement les parents ont exprimé une inquiétude par rapport à la reprise des
contacts sociaux de leur enfant. En effet, l’isolement vécu par ceux-ci loin de leur
domicile durant l’hospitalisation et celui suivant le retour à domicile a amené chez deux
des enfants malades un changement des habitudes sociales. Bien que l’âge des enfants
des couples participants à cette étude soit différent, il semble que la greffe ait eu un
impact important sur le comportement social de chacun de ceux-ci. Madame Fortin a
identifié des difficultés importantes d’habiletés sociales chez son enfant d’âge
préscolaire en lien avec l’isolement vécu pendant et après l’hospitalisation
«faque pendant un an, on l’a mis un peu sous une cloche.., on était peut-
être un peu exagéré mais nous on voulait pas prendre de chance... faque
quand on a commencé à refaire la socialisation, on est allé dans le parc en
avant, c’tait au printemps.., pis quand les enfants venaient parler à Etienne,
il se sauvait, y’allait se cacher en arrière des arbres. [ ] y’a des longues
périodes dans la nuit où y dormait pas, y’était trop incommodé pis on y
faisait une tente ici en dessous de la table... c’est ça qui voulait. On y
mettait un drap avec les chaises et la table, pis y venait s’asseoir en
dessous, genre à 3h00, 4h00 du matin pis eh... comme ça, sans bouger»
(Madame fortin)
De plus, les changements apportés à l’apparence physique de l’enfant par les effets
secondaires des traitements a amené un regard différent de la part de l’entourage ce qui
pouvait favoriser encore plus l’isolement. Cet aspect a été identifié par les parents
comme une autre difficulté à laquelle faire face à la suite du congé, voici comment
Madame fortin parle de cet aspect:
«mais une fois on était allé, j’me rappelle, on était allé au centre d’achat
pendant ses traitements pis y’ avait une petite fille qui était partie à crier et à
pleurer... parce que ça c’était dans le temps qui avait son tube dans le nez
pis pas de cheveux... faque elle à comprenait pas du tout comment ça se
fait qu’il était comme ça... » (Madame Fortin)
87
Le couple Brien a parlé des réticences vécues par leur adolescente à se retrouver en
public étant donné les changements physiques qu’amènent les traitements associés à ta
GMO.
((Pis même avec son masque, t’sais c’est pas évident c’te maudit masque
blanc là... bon, t’sais les p’tites filles à c’t’âge là ça l’aime magasiner...
sont tout le temps là dans les magasins...)> (Madame Brien)
L’isolement à la suite du retour à domicile représente donc une préoccupation
importante pour les parents. Les règles strictes qui doivent être suivies par la famille, les
réactions des autres lors du retour à domicile et les difficultés de resocialisation de
l’enfant malade sont un ensemble d’éléments contraignant les contacts de la famille
avec son réseau social et donc la reprise du cours normal de la vie familiale.
L’éloignement vécu par les familles semble aussi amplifié cet état d’isolement étant
donné la séparation prolongée davec les proches qui se produit durant la période de
l’hospitalisation. Finalement, le désir des parents de retrouver leur bulle familiale, tel
qu’it a été décrit dans la section précédente, est un aspect important à considérer dans le
processus d’isolement des familles qui ont vécu l’éloignement et la séparation.
L’intensité de ce besoin de se retrouver pourrait donc être considérée, jusqu’à un certain
point, comme un facteur favorable et une contrainte à la reprise du cours normal de la
vie.
La difficulté d ‘organiser les soins de / ‘enfant
L’organisation des soins de l’enfant à ta suite du congé de l’hôpital représente un
très grand défi pour les parents. En effet, à travers chacune des histoires recueillies, les
parents décrivent la complexité d’apprendre à vivre à domicile avec un enfant qui
nécessite des soins particuliers. Ils doivent alors organiser le domicile familial pour qu’il
réponde à des normes de propreté très strictes, cuisiner selon les règles alimentaires en
période post-greffe, remplir le rôle « d’infirmière à domicile » en prenant soin, par
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exemple, d’hépariner le picc une ou en étant responsables des gavages et respecter les
horaires des nombreux médicaments pris par l’enfant malade. De plus, chacun des
couples a semblé décrire cette expérience comme étant d’autant plus difficile dans le
contexte d’éloignement du centre de soins où l’enfant a reçu sa GMO. En effet, en plus
d’avoir à faire face à cette importante réorganisation familiale, les parents rencontrés ont
exprimé les difficultés qu’ils ont dû rencontrer en lien avec le voyagement pour les
rendez-vous post greffe à Montréal, l’accès aux médicaments et le manque de ressources
dans leur région.
Le voyagement jusqu’à Montréal pour les rendez-vous post-greffe est un des
aspects contraignants importants soulevés par les parents dans le processus de retour à
une vie normale. Les parents rencontrés ont dû se présenter à l’hôpital situé à Montréal
entre deux et quatre fois par mois durant les six premiers mois, et à toutes les trois
semaines pour les six mois suivants. Le couple Fortin, pour sa part, a dû voyager à tous
les jours jusqu’à Montréal durant les deux semaines suivant le congé de l’hôpital pour
des traitements de radiothérapie. Voici comment les couples expriment les difficultés
qu’ils ont rencontrées en lien avec le voyagement
«c’est pas un cadeau quand t’as rendez-vous à Montréal à 8h00 le
matin... » (Monsieur Brien)
«l’avion.., on avait le droit 4 fois par année... faque moi j’suis allé voir
Nathalie (l’infirmière coordinatrice de l’unité de GMO)... pis j’ai dit tu
t’organises pour me trouver du transport parce que quatre fois par année...
j’ai dit ça veut dire que dans deux mois on se voit pu... mais là a dit faut
que tu fasses le suivi.., non, j’me taperai pas la machine avec Mathieu...
y’est ben trop fatigué... y’a pu d’énergie... faque j’ai dit organises-toi pour
trouver du transport parce qu sinon je reviens plus... » (Monsieur Lambert)
«en voiture, t’sais ici, on a une voiture à l’heure, pis quand tu arrives à
Montréal et là t’es entouré de voitures, le stress du traffic, rentrer, les
bouchons, entrer, sortir... t’sais que quelqu’un qui reste à Repentigny est
habitué de faire, moi là... voyager d’ici à Trois-Rivières c’est de
l’autoroute tout le temps pis si j’attrape du traffic à Trois-Rivières c’est
qu’il y a un gros accident... faque cet aspect là aussi de l’éloignement...
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t’sais toute la route... pis faire la route aussi quand Étienne est malade(...)
faque là, après la greffe, j’me suis mise à voyager pour la radiothérapie
tous les jours, soir et matin, pis eh... là y vomissait... faque écoutes, soir et
matin c’est trois kit de vêtements, deux manteaux d’hiver, t’sais changer ça
quand y vomissait.. .c’est arrête sur le bord, nettoie tout, le siège d’enfant,
l’auto, change les serviettes que tu avais mis, réinstalle tout ça... faque tout
l’aspect que au lieu de durer quelques minutes en auto, ben ça dure deux
heures et demi trois heures l’aller, deux heures et demi trois heures le
retour, pis Etienne aussi le fait d’être aussi longtemps en auto, le mal de
coeur... » (Madame fortin)
Les quatre couples parlent aussi de l’organisation complexe pour
l’administration de la médication de l’enfant. Non seulement les parents doivent être
très vigilants afin que l’enfant prennent sa médication selon un horaire strict mais ils
doivent aussi s’assurer qu’ils ont accès à tout ce dont l’enfant a besoin comme
traitement. L’éloignement a été identifié comme une difficulté lorsqu’il est question de
se procurer la médication. Les extraits de verbatim qui suivent en témoignent bien
«Pis moi j’vas à Montréal quasiment à toutes les deux, trois semaines,
donc on s’est organisé avec la pharmacie pour dire, comme là j’ai du stock
pour un mois, pis on va y retourner le mois prochain. » (Monsieur Brien)
«pis un autre fait important, c’est les médicaments, t’sais y prenait du
zofran... mais les pharmacies en région, y tiennent pas ça, c’est pas
commun là... zofran liquide y connaissaient même pas, y me regardaient
pis y disaient non, non c’est en pilules madame. C’est parce que ça fait
huit mois qui en prend... j’commence à savoir que ça existe. » (Madame
fortin)
Trois des couples rencontrés ont aussi affirmé avoir eu l’impression à au moins
une reprise après leur retour à domicile, que les ressources auxquelles ils avaient accès
dans leur environnement étaient plus ou moins adaptées à leur besoin. Bien que trois des
couples de parents se soient montré satisfaits des soins qui leur étaient offerts par
l’équipe de pédiatrie de l’hôpital de leur région, deux de ceux-ci ont admis qu’ils se
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sentaient moins en confiance qu’avec l’équipe spécialisée de Montréal. Les parents ont,
en effet, exprimé qu’ils avaient une inquiétude quant à la rapidité de poser un diagnostic
sur les complications possibles en période post greffe, tel que le démontre les extraits de
verbatim qui suivent:
«mais c’est pas lié à l’équipe médicale même, mais je me rappelle entre
autres à un moment donné on voyait un gastro-entérologue parce qu’elle
avait des diarrhées... à Québec après... pis j’trouvais que mon dieu... y
s’inquiétait pas assez... j’me disais tsé y’en voit pas eux des greffés... là
on se disait ben si ça ne débouche pas là on va aller à Montréal... parce que
eux y connaissent ça... mais c’est pas pour l’équipe d’onco... mais aussitôt
qu’on sort du département ... le dermatologue oui y dit que c’est pas une
GVH... mais y’en a pas vu tant que ça des greffés... t’sais à Montréal y
sont plus... là y a toujours un petit doute... » (Monsieur Villeneuve)
«c’est mineur mais moi... ça fait quand même une coupe de fois qu’on vit
ça... malgré la très bonne collaboration entre le CHUL pis Montréal, y’a
un niveau de connaissance à Montréal qu’on a pas à Québec... à Montréal
on est capable, on pose des questions pis les gens on leur pose des
questions par rapport à la situation pis on est en confiance, on sait qu’ils
connaissent ce genre de dossier là. Pis c’est arrivé une coupe de fois au
CHUL, malgré que le Dr. Joly est excellent comme hématologue, pis
l’autre Dr. Michaud, t’sais tu leur poses des questions précises pis y te
r’gardes sans trop, trop, trop savoir quasiment comme si tu viens d’une
autre planète là, là c’pas trop, trop claire... » (Monsieur Brien)
«mais nous on avait décidé qu’on y retournait pus au centre hospitalier
d’ici, faque tu vois.., on aimait mieux faire 5 heures et demi de route que
d’attendre 5 heures à l’urgence ici, on faisait 2 heures et demi de route pis
on était rendu à Montréal, on savait qui connaissait le cas d’Etienne, t’sais
on était plus sécure de faire ça que de rentrer dans le système régional, on y
allait vraiment quand c’était des petites affaires... pis ça dépend des
médecins, des fois on a attrapé des médecins pis des infirmières qui étaient
beaucoup plus... qui avaient envie d’investiguer plus, y’en a d’autre c’était
bon, passer au suivant... j’parle en région. (Madame Fortin)
Ces mêmes couples ont aussi été surpris de constater qu’ils devenaient parfois une
ressource pour le personnel médical de leur région. En effet, ils ont mentionné avoir été
91
sollicités pour fournir des renseignements médicaux et techniques aux membres du
personnel sur les traitements que devait recevoir leur enfant. Voici quelques extraits qui
verbalisent bien cette impression:
«t’sais dès qu’on enlevait le gilet de Étienne, les yeux leur devenaient
grands de même : c’est quoi ça? Mais je leur disais c’est un broviac... pis
làj’disais une voie centrale... j’tais obligée de leur expliquer... » (Madame
fortin)
« finalement y’a pas personne de fa pédiatrie qui a voulu installer son tube
de gavage, on est descendu en bas à l’urgence parce que là... les
infirmières sont plus habituées d’être sur la ligne de feu si tu veux, y’ont
plus d’initiative... Faque avec mon encadrement, le peu que je pouvais me
souvenir, je les aidais un peu pis ils l’ont reposé... parce qu’en haut
y’étaient pas capables. » (Monsieur fortin)
«pis là y’a fallu quej’me rendre ici au CLSC pis j’suis tombée sur une
infirmière du CLSC qui connaissait pas ça trop, trop pis qui a regardé le
document avec moi de rinçage faque c’tait pas trop rassurant ça... c’est
pour ça que j’te dis que ça pas duré longtemps... » (Madame Brien)
L’organisation des soins de l’enfant malade représente donc un important défi
rempli d’obstacles pour les parents ayant participé à l’étude. De plus, ces obstacles
prennent un sens différent dû au fait que ceux-ci proviennent de régions éloignées du
centre où leur enfant a reçu une GMO. La complexité du transport pour les rendez-vous
post-greffe, l’organisation de la médication et la confiance en l’équipe de soins régional
sont, en effet, des contraintes spécifiques auxquelles doivent faire face ces parents.
L ‘épuisement des parents
L’ensemble des sous-catégories conceptuelles déjà mentionnées s’inscrit dans un
état de fatigue très important chez les parents. Le manque de sommeil accumulé depuis
le diagnostic, les nombreux besoins de l’enfant malade et l’effort fourni afin de
réorganiser la routine familiale après le retour à domicile sont des sources importantes
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d’épuisement physique et psychologique chez les parents. Tous parlent d’une grande
fatigue depuis le diagnostic qui persiste plusieurs mois après le retour à domicile. Les
couples expriment bien la fatigue qu’ils ont ressentie dans les extraits suivants
«là j’suis épuisé physiquement,j’suis épuisé mentalement... j’ai pu le goût
de rien... t’saïs là tu fais le gazon c’est à peu près tout ce que tu fais... t’as
le goût de plus rien faire... » (Monsieur Lambert)
Extrait d’une interaction du couple Fortin
«une fatigue aussi accumulée de part et d’autre pour lui pis pour moi, moi
j’ai commencé vraiment à récupérer en mars cette année, pis j’ai
recommencé à travailler à ce moment là. » (Madame Fortin)
« ce que je veux dire c’est que la vie nous laisse pas de répit, y’a rien qui
dit, là on a fini le traitement, là on a quelques mois pour nous autres... on
peut pas décrocher pendant trois mois là t’sais?» (Monsieur fortin)
À la question: «S’il y a une chose que vous pourriez changer depuis votre retour à
domicile, quelle serait-elle ?», voici ce que le couple Fortin a répondu:
« la fatigue... » (Monsieur Fortin)
«oui c’est ça, j’dirais que c’est ça qui amplifiait tout... t’sais j’dirais que
vivre tout ça quand t’es pas fatigué, c’est une chose, déjà c’est dur, mais
quand t’as de la fatigue accumulée... si j’avais été reposée en revenant à la
maison, ce qui était pas le cas du tout... moi c’est ça que je changerais... la
fatigue pour moi et lui, bon là tu te chicanes plus, tu accroches sur toutes
sortes de petites affaires... c’est ça j’dirais que la grosse chose ce serait la
fatigue... » (Madame Fortin)
De plus, les soins que requiert l’enfant pendant la nuit sont souvent très nombreux, ce
qui a un impact majeur sur les heures de sommeil des parents lors de leur retour:
Extrait d’une interaction du couple Villeneuve
«c’est ça elle, elle a été très longtemps à pas dormir... a se réveillait tout le
temps la nuit... probablement dû à toutes les manipulations (prises de
signes vitaux et traitements) qu’elle a eu (...) oui... c’était débile... des
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fois c’était deux, trois fois par nuit... qui fallait se lever pendant une
heure... à chaque fois... » (Monsieur Villeneuve)
«et ça, ça duré longtemps après votre retour à la maison?)> (étudiante)
«Très longtemps, c’est récent, ça fait peut-être un mois ou deux qu’a dort
plus. c’est ça.. .on vient fatigué pas mal... » (Madame Villeneuve)
«mais c’était pas juste la pompe de gavage, t’sais tous les malaises qu’il
avait reliés à la chimio... y’a des longues périodes dans la nuit où y
dormait pas, y’était trop incommodé mais ça t’sais tu dors pas pendant ce
temps là, pendant 11 mois quasiment ça été comme ça. » (Monsieur fortin)
Les couples de parents rencontrés ont parlé du besoin de penser à eux et de
refaire leurs énergies durant la période suivant le retour à domicile. Trois des couples de
parents rencontrés ont affirmé que la fatigue était trop importante pour prendre le temps
d’aller chercher un soutien professionnel ; ils préféraient attendre que les choses aient
repris leur cours normal avant d’aller chercher ce soutien. En effet, le stress engendré
par la maladie et les nouvelles habitudes qu’elle engendre représentaient pour les parents
une demande énergétique très grande qui les a souvent amenés à s’oublier eux-mêmes.
Madame Lambert exprime bien l’ampleur de cet impact:
«j’étais vraiment là... épuisée au bout... un moment donné tu viens que tu
sais pus qui que t’es... y’a eu tellement d’affaires, tellement de choses, on
a été tellement attentif pour lui... on s’est donné complètement dans le
fond... on s’est complètement oublié mais un moment donné faut que tu
recommences à penser à toi, t’as pas le choix.. .pis la vie fait que... faut...
parce que si tu vas pas bien, ça va pas bien nulle part... pis un moment
donné moi... quand on est revenu.., en mars 2004.. .j’étais au bout...
vraiment là j’en pouvais pus, j’savais pus qu’est-ce que je voulais,
comment ça ce fait que j’ai eu quatre enfants j’suis même pas capable de
m’occuper d’eux autres... j’suis même pas capable, j’ai même pus le
goût... j’aurais dormi tout le temps là t’ sais? » (Madame Lambert)
La fatigue est donc un élément très important à considérer puisqu’elle semble
reliée à toutes les autres sous-catégories identifiées dans cette section de l’analyse. De
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plus, l’épuisement ressenti par les parents au moment du retour à domicile et dans les
mois qui ont suivi ce retour semble une contrainte très marquée du processus de reprise
du cours normal de la vie familiale. Dans leurs témoignages, les parents décrivent, de
façon plus explicite, le lien entre cette fatigue et les changements observés au sein de la
relation de couple. Cet aspect sera présenté dans la section suivante.
La perturbation de la relation de couple
Le stress engendré par la maladie et l’éloignement durant l’hospitalisation et la
complexité de l’organisation des soins de l’enfant sont des éléments ayant été
mentionnés par les parents comme ayant des conséquences importantes sur la relation de
couple après leur retour à domicile. Voici comment les couples parlent de cet aspect
«mais on savait que c’était parce qu’on vivait quelque chose de difficile...
on s’en tiendra pas rigueur.., on sait que ça va revenir un jour mais... je
me tapais sur les nerfs faque y me tapait sur les nerfs c’est sûr... la
moindre petite affaire... ah y’est fatiguant ou y m’énerve.., mais en même
temps on savait faque on était capable de mettre de l’eau dans notre vin.»
(madame Villeneuve)
«c’est sûr qu’on est pas sorti beaucoup, beaucoup... mais on sortait peut-
être chacun de notre côté pendant un p’tit bout... » (madame Brien)
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«c’est ça le couple y’a été comme tassé... faque le couple y’éxistait pus...
on commence à se réapproprier... mais c’est pas... » (Monsieur Lambert)
« ben c’est pas facile... à la vie normale j’pense c’est pas facile.. .faque
imagines quand y’arrive des choses de même... faque déjà tu t’oublie
complétement... parce que même un moment donné... j’vas parlé pour
moi... un moment donné même en temps que personne j’savais même plus
qui j’étais, qu’est-ce que je voulais... » (Madame Lambert)
«on trouve pus nos valeurs... » (Monsieur Lambert)
«moi j’ai une personnalité un peu plus analytique qui va plus analyser pis
évaluer.., lui y va plus avoir tendance à dédramatiser.., beaucoup,
beaucoup... on était un peu aux extrêmes de ce côté là pendant le
traitement... lui y’était beaucoup plus à dédramatiser les choses moi à les
vivre pis peut-être à les amplifier... pis là c’est ça qu’on essaye de ramener
dans la vie de tous les jours... [ J Etienne pendant tout le traitement y’a
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couché avec moi. Faque dans la chambre c’était pus lui qui couchait avec
moi, c’était Etienne pis lui y dormait en bas. C’était Etienne pis moi qui
couchaient...» (Madame fortin)
Les parents ont aussi parlé plus spécifiquement du lien entre la fatigue et les relations
tendues au sein du couple. Voici comment le couple Villeneuve en témoigne:
«on s’est oublié un boute... parce qu’on voulait dormir donc aussitôt
qu’elles étaient couchées, on se couchait et on dormait... » (Monsieur
Villeneuve)
<t Pis t’sais on était pas patient... on est revenu tellement fatigué... j’avais
de la misère a m’endurer moi-même faque je l’endurais pas... » (Madame
Villeneuve)
«mais sur le coup moi je pense que sur le coup... on a tellement d’énergie
à donner aux enfants... aux deux enfants qui demandent... qu’après j’en ai
pus... j’en ai pas de temps,j’en ai pu d’énergie... si y vit quelque chose de
difficile j’étais pas là pour lui... j’avais de la misère à être là pour moi...
pis on peut comme pas être le meilleur soutien de l’autre... un moment
donné on vit comme trop des choses difficiles pour dire... en tout cas moij’étais pas capable ... si t’as besoin d’aide demande à quelqu’un d’autre
qu’à moi... parce que... » (Madame Villeneuve)
L’ensemble de ces difficultés a amené les parents rencontrés à redéfinir leur
relation de couple afin de retrouver une relation plus « normale », viable et harmonieuse.
Ce retour à une relation plus stable n’était toujours pas présent pour deux des couples au
moment de l’entrevue.
Le changement de situation financière
Le voyagement, les appels téléphoniques interurbains, les repas aux restaurants et
les gardiennes sont les principales dépenses identifiés par les parents comme étant
directement reliées à la distance qui les sépare du centre de soins spécialisé. Bien que la
majorité de ces dépenses soient effectuées durant la période de l’hospitalisation, les
parents ont parlé de leur impact important pour la période suivant le retour à domicile.
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De plus, ces dépenses s’inscrivent dans un moment où les revenus sont diminués par
l’arrêt de travail des parents. Les extraits de verbatim qui suivent illustrent bien cet
aspect:
«moi j’étais à mon compte... pis j’ai choisi la vie de notre fille au lieu de
la vie de la compagnie parce que présentement c’est en faillite pi toute... »
(Monsieur Villeneuve)
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«la première année qu’on est allé à Montréat, ça pris un an et demi à deux
se remette à flot financièrement.., en 2003 ça nous a rien pris parce qu’on
venait de vendre la maison pis on avait un 10 000$ de côté pour bâtir un
garage faque... y’a pas de garage pis y’a pu de 10 000$. faque c’est
ça... » (Monsieur Lambert) [ ]
«ben là, tu fais pu rien.., comme j’te disais j’ai pas recommencé à jouer au
hockey encore... ma blonde a faisait du yoga... t’sais on avait des
activités... » (Monsieur Lambert)
«on dépense moins c’est sûr... » (Madame Lambert)
«on avait des activités familiales pis on avait des activités individuelles...
ben on a arrêté ça... » (Monsieur Lambert)
«t’sais nous avant qui soit malade on avait prévu pleins de rénovations...
changer les salles de bain, changer les fenêtres, la cuisine... t’sais toute y
passait... là tout ça a comme arrêté d’un coup sec parce que toute l’argent
qu’on avait mis de côté ben y’a passé là dedans... pis j’te dirais que c’est
un bon montant (...) Mais c’est sûre que nous autres on a pas concentré là
dessus, t’sais on avait une marge de crédit pis on s’est dit ben une fois que
ce qu’on avait mis de côté a été passé, ce qui était au-dessus de 20 000, une
fois que ça ça été passé, ben là on est tombé dans la marge de crédit. [ ]
moi j’avais arrêté de travailler, j’ai été un an sans revenu du tout. On avait
toujours eu deux revenus pis l’année d’avant j’étais en congé de maternité
tu as pas une grosse paye en congé de maternité ... faque tout ça fait qu’on
était beaucoup plus serré... pis le voyagement à Montréal aussi, les
stationnements, dormir... même si on était au manoir McDonald.... La
bouffe, t’sais y fallait toujours qu’on mange un peu à l’extérieur.., tous ces
aspects là oui c’est sûr que côté financier ça nous a... » (Madame Fortin)
Tous les parents ont fait appel à une aide financière avant et après leur retour à
domicile. Tous ont bénéficié d’une aide provenant de différents organismes pour payer
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une partie des frais engendrés par le transport. Deux couples ont bénéficié de levées de
fond organisées par leur entourage, un autre d’un financement pour les couches de
l’enfant et finalement un des couples a reçu une aide fournie par le CLSC. Bien qu’ils
aient tous réussi à participer à un programme de financement, les parents ont partagé leur
difficulté à avoir accès aux différentes ressources disponibles. Les extraits qui suivent
témoignent de l’impression qu’ils ont eu de toujours avoir à se battre pour accéder aux
différentes ressources auxquelles ils avaient droit.
« y’a des frais... une des choses ... pis c’est pas drôle du système
hospitalier mais la loi de Vimpôt.
.
.y faut la connaître la loi de l’impôt pour
aller rechercher toutes les déductions qu’on peut t...) jusqu’à quel point on
connaît bien les p’tits caractères fins de la loi de l’impôt qui te permettent
d’aller récupérer une bonne somme, une bonne partie de l’argent que tu
dépenses... faque ça... » (Monsieur Brien)
«t’sais les services tu les connais pas toute pis des fois tu cognes, ah non
on peut pas pis finalement tu grattes un peu pis: oui on va vous le faire...
j’trouve que ça là, j’trouve que... c’est parce qu’on est des parents qui
veulent.., on s’informe, on veut t’sais... » (Monsieur Lambert)
« y fallait s’informer nous mêmes.. .c’est ce qu’on a réalisé aussi c’est que
c’est les budgets de... la première approche c’est qui en a pas de
subvention, tu te fais fermer les portes... faut que tu aies le réflexe de...
c’est pas tout le monde qui a ce réflexe là, moi j’imagine qui en a ben
d’autres parents qui aboutissent avec rien... » (Monsieur Fortin)
Les ressources financières amoindries et les dépenses augmentées des parents
rencontrés sont donc des éléments importants à considérer ici puisqu’elles sont sans
aucun doute un frein à la reprise du cours normal de la vie familiale.
Les inquiétudes face à 1 ‘avenir
finalement les parents expriment leur difficulté à retrouver la quiétude qu’ils
avaient auparavant face à l’avenir de leur enfant. La peur que les différents effets
secondaires reliés aux traitements reçus reviennent et la peur d’une rechute font
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maintenant partie de la vie quotidienne des parents rencontrés. Les symptômes
physiques qui doivent faire l’objet d’une surveillance constante de la part des parents
créent, au quotidien, de grandes inquiétudes. De plus, l’ensemble du processus vécu
entourant la GMO laisse des séquelles qui font maintenant partie de l’histoire de vie et
de la réalité de chacun des parents rencontrés. Bien que ces peurs s’estompent
tranquillement avec le temps, la majorité des parents croient qu’elles seront encore
présentes pour très longtemps. Voici les extraits de verbatims qui exposent ces
craintes:
Extrait d’une interaction du couple Villeneuve
«c’est toujours l’inquiétude..., ça vas-tu marcher???» (Monsieur
Villeneuve)
« cette inquiétude là, est-elle encore présente? » (étudiante)
«Ben... pour moi des fois oui... comme là c’te semaine a faite une otite...
pis a fait de la fièvre
... ça fait qui faut aller à l’hôpital tout suite. Moi ça
ça m’inquiète... (silence) Oui, j’ai pas le goût que ça recommence
là... » (Monsieur Villeneuve)
«oui, mais diriez-vous, par exemple que cette peur là est moins présente
qu’il y a un an... » (étudiante)
«ah oui... » (Monsieur et Madame Villeneuve)
«Sauf qu’il y a des petites affaires de même qui arrivent... » (Monsieur
Villeneuve)
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«une chose qui reste qui est pas évidente (...)l’absence d’historique au
niveau de l’aplasie... pis Dr. Dion nous disait que l’historique date même
pas de dix ans... donc c’est dur de savoir un enfant de douze ans qui a été
aplasique qui a maintenant une nouvelle moelle, qu’est-ce que ça va être à
40 ans ou à 50 ans, y vas-tu avoir d’autres choses qui peut apparaître.. .on
le sait pas parce qu’on a pas d’historique.., ce qui fait qu’on vit avec pis on
se dit ben coudon... de toute façon a l’avait pas le choix on peut pas
retourner à l’arrière, pis à chaque fois qui’ arrive... (rire) c’est hier?
qu’est-ce c’est qu’a l’avait Mélanie hier? A toussait? non a coulait du nez,
a coule du nez... » ( Monsieur Brien)
«oui c’est sûr que... » (Madame Brien)
«on se met à dire Hou !!! » (Monsieur Brien)
(N «c’est pas comme avant la greffe... » (étudiante)
«non c’est ça c’est pas comme avant la greffe, làj’te dirais que déjà à 10
mois c’est moins pire ... » (Madame Brien)
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« C’est ça que je disais à des amies... moi j’envie beaucoup les autres
parents autour de moi qui ont pas eu d’enfant très malade... que ce soit le
cancer ou autre chose, parce qu’il y en a d’autres maladies qui sont aussi
pas drôles à vivre.., c’est la quiétude que les parents ont face à leurs
enfants... l’insouciance de se dire moi mon enfant y’a rien de spécial...
juste des petits bobos de tous les jours... moi j’trouve que c’est la plus
grosse perte qu’on a eue dans la famille c’est cette insouciance là. Parce
que moi quand Matis a quelque chose... ça fait deux fois qu’on va voir Dr.
Sirois parce que Matis avait une bosse sur la tête... eh... j’trouvais qu’il
avait un gros ventre. Tu deviens un peu... pas paranoïaque mais... si y’a
quelque chose qui va pas là c’est comme si ça s’amplifiait.., pis ça
j’aimerais ça réavoir cette insouciance là. Pis c’est ça que je disais à mon
conjoint,j’ai l’impression que ça reviendrajamais. Y’a ben des choses qui
vont revenir mais cette insouciance là, on l’aura pu jamais. Ça moi à tous
les jours je le vis, moi j’y pense à tous les jours.» (Madame fortin)
Extrait d’une interaction avec madame Fortin
(<Vivez-vous un stress relié à une rechute? » (étudiante)
«Oui, à tous les jours... c’est sûr que, en tout cas moi j’y pense à tous les
jours (...) On sait qu’un neuroblastome c’est un, comme y nous ont dit,
c’est un des pires cancers à avoir.., le médecin y nous l’a mentionné : on
aimerait mieux vous dire qu’il a une leucémie... ça faisait bizzare, t’sais
pour nous autres, une leucémie c’est grave.., mais y dit : c’est pas une
leucémie, c’est un cancer solide, y dit: un neuroblastome y’a dix ans, on
les perdait toute... y’ont dit ça comme ça. Faque c’est sûr que cet aspect là
est là... mais écoutes : y faut pas qu’on arrête de vivre.., pis ce qu’on s’est
dit c’est qui fallait être positif pis que si ça arrive, on va le vivre à ce
moment là comme ça arrive. Mais c’est sûr qu’on y pense régulièrement. »
(Madame fortin)
Comme il a été discuté, tout au cours de cette analyse, l’expérience du retour à
domicile qui a été vécue par les couples de parents est un long et difficile processus. En
effet, bien que les parents vivent, en premier lieu, un sentiment de soulagement lié au fait
qu’ils entrent à la maison et retrouvent leur famille, ils sont rapidement confrontés à
Q plusieurs contraintes qui font en sorte que le cours de vie familiale normale est trèsdifficile à reprendre. Les changements affectant le rythme familial liés à l’isolement de
la famille, à l’organisation des soins de l’enfant, à l’épuisement des parents, à la
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perturbation de la relation de couple, aux changements de la situation financière et aux
inquiétudes face à l’avenir sont des éléments centraux de l’expérience vécue par les
parents lors de leur retour. Cette réorganisation se présente selon une trajectoire de
plusieurs mois suivant le désir de reprendre le cours normal de la vie familiale.
Le changement de perception de ta vie
f inalement, le processus vécu avant, pendant et après la greffe de moelle osseuse
a amené les parents à faire plusieurs apprentissages qui ont changé leur perception de la
vie en général et celle de leur famille. En effet, tout au long de leurs témoignages, les
couples de parents ont fait ressortir l’impact de l’expérience vécue sur leurs valeurs,
leurs croyances et leur philosophie de vie. Voici quelques extraits des témoignages qui
illustrent l’essence de cette conséquence de tout le processus vécu
«j’sais que c’est dur pour des couples pis qui en a qui passe pas au
travers.., moi j’sais pas peut-être que ça nous a renforci parce qu’on a
tellement passé de quoi d’important... pis de fort ensemble... » (Monsieur
Vil leneuve)
«Mais ça dépend... les gens qui ont déjà été en contact avec la maladie...
souvent y comprennent plus... les autres... pis je me mets à leur place
avant ça... moi non plus j’connaissais rien dans les maladies... t’sais peut-
être que j’aurais réagi de la même façon mais là je sais que si j’entends
quelqu’un vivre quelque chose comme ça... j’vais comprendre... parce que
je sais tellement c’est quoi... mais c’est ça les gens qui ont passé des
choses plus difficiles y comprennent plus. » (Madame Vilteneuve)
«oh mon dieu... ça fait 23 ans qu’on est marié.., ça fait 25, 26 qu’on se
connaît pis moi j’dirais qu’on a appris, et mon dieu on fait une très bonne
équipe, on fait une équipe extraordinaire, on sait... moi j’ai des forces eh...
comme... l’organisation (...) elle a l’a des grandes qualités au niveau des
émotions, au niveau de... comment j’dirais ça... le lien affectif que moi
j’va peut-être avoir moins, pis les deux ensemble, moi en tout cas
personnellement j’ai découvert qu’on faisait toute une équipe... on est
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capable de se compléter, on est capable de se comprendre sans avoir à se
parler pendant 6 mois de temps (...) on a comme une philosophie de vie
qui fait que on a... en tout cas jusqu’à date on a vécu le pire qu’on pouvait
vivre et on a appris à apprécier la vie pas mal plus... » (Monsieur Brien)
«tu prends conscience que la vie est fragile hen? Y’arrive n’importe quoi
du jour au lendemain.., tu dis non on va profiter du moment présent, on en
profite au maximum... pis ça on avait déjà conscience de ça beaucoup...
mais tu le fais au quotidien... y’a des situations que j’suis comme pus
capable de tolérer... on a une vie à vivre.., pis c’est là que ça t’amène à te
repositionner... « (Madame Lambert)
Extrait d’une interaction du couple Lambert
«on est positif.. .pis des fois y’arrive des affaires pis on se regarde : oh
c’est pas grave... (Madame Lambert)
« moi y’a pus grand choses qui me stress... quand t’as pas de contrôle...
faqu’on a changé... on a quelques cheveux blancs de plus... (rires) ça
change une vie.., notre perspective de vie.., on s’arrête pus pour des
riens... » (Monsieur Lambert)
«Moi à tous les soirs je dis à Étienne j’suis contente que tu sois là, j’suis
contente d’être ta maman... » (Madame Fortin)
L’expérience de la maladie et de celle de la GMO ont donc profondément
transformé la vie des parents. Le retour à domicile représente un long processus durant
laquelle les parents ont traversé des étapes importantes de cette expérience. Bien que
cette conséquence du processus vécu soit rattachée moins directement à l’expérience de
parents vivant en région éloignée du centre de soins où leur enfant à reçu une GMO, elle
semble importante à considérer pour mieux comprendre le processus vécu chez les
parents rencontrés dans le cadre de cette étude. De plus, elle témoigne d’une certaine
ambivalence dans le discours des patents qui veulent retrouver un cours de vie
quotidienne normale, comme cela se passait avant la maladie de leur enfant, tout en
appréciant l’émergence de nouvelles valeurs et relations qui ont déjà métamorphosé
cette vie quotidienne du passé. Ce résultat reflète une des caractéristiques importantes de
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la recherche qualitative fondée sur des postulats ontologiques qui reconnaissent la réalité
humaine comme étant complexe, composée de phénomènes simultanées et parfois
paradoxaux.
En résumé, une catégorie centrale est ressortie des témoignages des couples de
parents rencontrés, soit le désir de reprendre le cours normal de la vie familiale. Ce
désir est évoqué par le besoin ressenti par les parents tout au long du processus vécu de
retrouver le rythme familial tel qu’il l’était avant la maladie de l’enfant. Chacune des
sous-catégories qui y sont rattachées modulent l’intensité de ce désir et orientent la façon
dont est vécue l’expérience du retour à domicile. f inalement, le changement de
perception de la vie découle des apprentissages liés à l’expérience vécue et fait ressortir
une nouvelle façon qu’ont les parents de percevoir la vie en générale et celle de leur
famille en particulier.
Chapitre V
La discussion
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Dans ce chapitre, l’étudiante-chercheure discute des résultats issus de la présente
recherche. Un regard critique sera jeté sur la catégorie centrale et les sous-catégories
émergeant de notre analyse en faisant ressortir celles jugées pertinentes ou significatives
au regard de l’état actuel des connaissances dans le domaine visé par l’étude. Par la
suite, des recommandations pour la pratique et la recherche infirmières seront
présentées.
L’analyse des données effectuée dans le cadre de cette étude a conduit à décrire
le processus du retour à domicile vécu par des parents vivant loin du centre de soins où
leur enfant a reçu une GMO comme étant un phénomène complexe. Plusieurs variables
ont été identifiées et ont permis d’élaborer un modèle de compréhension
multidimensionnel du processus de retour à domicile vécu par les parents, modèle qui a
été illustré au chapitre précédent. Ces éléments sont intimement reliés les unes aux
autres et n’agissent pas toutes avec la même force d’influence auprès des parents
rencontrés, ajoutant ainsi à la complexité du phénomène à l’étude. Un élément
déclencheur, soit l’annonce du congé de l’hôpital, un phénomène central, soit le désir de
reprendre le cours normal de la vie familiale et une conséquence, le changement de
perception de la vie ont été identifiés et ont permis d’élaborer ce modèle. Le désir de
reprendre le cours normal de la vie familiale se transforme selon l’influence que peuvent
exercer certains éléments contextuels. Le retour chez soi et parmi tes siens, la bonne
condition physique de l’enfant, l’accès à des soins pédiatriques en région et la
participation à des activités individuelles et professionnelles sont les principaux
éléments ayant été rapportés par les parents comme facilitant la reprise du cours normal
de la vie familiale. Par ailleurs, les parents ont aussi exposé, dans leur discours,
plusieurs obstacles ralentissant cette reprise du cours normal de la vie familiale.
L’isolement de la famille, la difficulté d’organiser tes soins de l’enfant, l’épuisement des
parents, la perturbation de la relation de couple, le changement de situation financière et
les inquiétudes face à l’avenir sont les éléments ayant freiné la reprise du cours normal
de la vie telle qu’elle était souhaitée par les parents. La conséquence de tout ce
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processus, soit le changement de perception de la vie, fait ressortir les nombreux
apprentissages engendrés par l’expérience vécue par les parents durant la maladie de
leur enfant.
Le texte qui suit compare les résultats de notre étude avec ceux des quelques
études recensées ayant fait état d’éléments semblables. Les études qui suivent et qui ont
servi à nourrir la discussion ont d’abord été sélectionnées pour leur pertinence et la
similarité de leurs résultats avec ceux obtenus dans le cadre de notre étude. Comme
nous le constaterons, certains résultats de notre recherche sont corroborés par ces écrits
mais d’autres ne reçoivent aucun écho dans la littérature scientifique.
Le désir de reprendre le cours normal de la vie familiale
Tout comme dans la présente étude, deux études recensées (Scott-Findlay et
Chalmers, 2001 ; White, 1994), s’intéressant au vécu de parents d’enfants atteints de
cancer et vivant loin des centres de soins spécialisés, parlent du désir de ces parents de
retrouver une « vie normale ». Le thème La vie est dfférente mais elle continue,
ressorti de l’étude qualitative de Scott-findlay et Chalmers (2001), décrit la volonté
qu’ont les patents de reprendre les activités de la famille telles qu’elles étaient avant le
diagnostic de cancer chez leur enfant. Les auteures de cette étude associent à ce thème
les difficultés financières auxquelles doivent faire face ces parents suite à
l’hospitalisation de leur enfant, loin du domicile. La diminution de salaire due au congé
que doivent prendre les parents pour accompagner leur enfant loin de chez soi et les
coûts engendrés par la nourriture, l’hébergement, le stationnement, le voyagement et les
traitements pendant et après l’hospitalisation de l’enfant sont identifiés par les auteures
comme un aspect contraignant la reprise du cours normal de la vie. Scott-Findlay et
Chalmers regroupent aussi, sous le même thème, les nouvelles tâches que doivent
accomplir les parents en ce qui a trait aux responsabilités médicales auprès de leur
106
enfant. Sous le thème Vivre à distance de leurs espoirs, les auteures discutent de la
difficulté que rencontrent les parents lorsque leur enfant doit recevoir des traitements
dans un centre hospitalier de leur région. Les parents interviewés dans cette étude, tout
comme ceux que nous avons rencontrés, témoignent du sentiment qu’ils ont eu d’en
connaître plus sur la situation de santé et les traitements de leur enfant que les
professionnels de santé des hôpitaux de leur région. Le thème Tous les membres de la
famille sont affectés, dépeint l’augmentation du stress de la séparation engendrée par
l’éloignement chez l’ensemble des membres de la famille et les changements de la
dynamique conjugale. f inalement, l’étude de Scott-Findlay et Chalmers (2001) fait état
de la hâte des parents de retrouver leur chez soi après l’hospitalisation de leur enfant.
Cette étude rapporte donc plusieurs résultats semblables à ceux de notre
recherche. En effet, la catégorie centrale et plusieurs sous-catégories issues de l’analyse
de nos données se retrouvent aussi dans ta recherche de Scott-Findlay et Chalmers
(2001). Par contre, à la suite de l’analyse des témoignages recueillis tout au long de
notre étude, il nous a semblé qu’il était plus pertinent de regrouper l’ensemble de ces
résultats sous une même catégorie, soit le désir de reprendre le cours normal de la vie
familiale. Ce thème n’est pas ressorti des écrits de Scott-findtay et Chalmers comme
une idée centrale et a été plutôt traité au même niveau que d’autres sous-catégories
présentées plus haut. De plus, les auteures se sont intéressées à l’expérience vécue tout
au long des traitements de chimiothérapie et/ou de radiothérapie et non de la GMO et
peu de thèmes étaient directement reliés à la période du retour à domicile.
L’étude qualitative de White (1994), ayant exploré l’expérience de parents suite
au congé de leur enfant d’une unité de GMO, a présenté le retour à la normalité comme
étant l’un des 6 principaux thèmes issus des témoignages de ces parents. Selon l’auteur,
le retour à domicile représente la réintégration des activités et des routines familiales
normales pour les parents. Par contre, White mentionne que ce retour à la normalité est
atteint par les parents à la fin de la période d’isolement visant à prévenir les infections en
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période post greffe, c’est-à-dire entre six mois et un an suivant greffe. Cette période
coïncide, selon l’auteur, au moment où l’enfant retrouve une meilleure santé, c’est-à-dire
lorsque son système immunitaire revient à un fonctionnement normal. Ces résultats
different en certains points de ceux de la présente étude. En effet, seulement un des
couples rencontrés a affirmé être revenu à un cours de vie « presque normal », soit 9
mois suivant leur retour à domicile. Bien que les autres couples aient affirmé avoir
retrouvé une certaine liberté à la fin de la période d’isolement, tous ressentaient encore
l’impact de l’expérience vécue durant et après la greffe de moelle osseuse sur leur vie
familiale. Plusieurs éléments contraignant le retour au cours normal de la vie familiale
identifiés dans notre étude étaient toujours vécus lors de notre rencontre avec les parents,
soit entre 9 et 17 mois suivant leur retour à domicile.
D’autres thèmes émergeant de l’étude de White corroborent les résultats de notre
recherche. Le thème Le retour à la maison décrit la joie que ressentent les parents à
l’idée de retrouver leur chez soi. Selon l’auteur, cette joie procure un sentiment
omniprésent de soulagement dans l’ensemble de l’expérience vécue par les parents lors
de leur retour à domicile. Cette idée appuie fortement les résultats de notre étude qui
identifie le soulagement de retourner chez soi comme un élément important à la reprise
du cours normal de la vie dans les mois qui suivent le retour à domicile.
Sous le thème La capacité à assimiler la réalité de l’événement, White expose
les difficultés financières auxquelles doivent faire face les parents suite à
l’hospitalisation pour la GMO. White relie ces difficultés financières en partie aux frais
occasionnés par le voyagement, l’hébergement et la nourriture lors de cette
hospitalisation. L ‘apprentissage des nouvelles règles est un autre thème identifié dans
l’étude de White regroupant les inquiétudes des parents en ce qui à trait à la prévention
des infections chez leur enfant; des liens sont identifiés par l’auteure entre ces règles de
prévention et l’isolement social ressenti par les parents. L’anxiété reliée aux différentes
tâches médicales que doivent accomplir les parents suite au congé est aussi citée sous ce
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thème. Finalement, l’auteure discute de L ‘incertitude face à l’avenir vécue par les
parents suite à l’expérience de la GMO chez leur enfant.
Les résultats de l’étude de White sont donc très similaires à ceux de notre étude
faisant aussi état des difficultés financières, des nouvelles règles visant la prévention des
infections, des tâches médicales à accomplir par les parents et de la peur d’une rechute et
d’autres traitements dévastateurs. Plusieurs difficultés rencontrées par les parents que
nous avons interviewés sont mentionnées par White qui s’est aussi intéressée à la
période du retour â domicile des parents suite à la GMO de leur enfant. Par contre, bien
que le retour à la normale soit l’un des thèmes principaux identifiés par l’auteure, très
peu de liens ont été faits avec les autres thèmes émergeant de son étude. Les résultats de
notre recherche permettent de faire plus de liens hypothétiques entre les différentes
variables qui semblent soit favoriser soit ralentir la reprise du cours normal de la vie
familiale.
Deux études recensées s’étant aussi intéressées à l’expérience de parents vivant à
distance du centre de soins spécialisé où était traité leur enfant atteint de cancer mais
dans un contexte autre que la GMO (Aitken et Hathaway , 1993 et Oison et al.,1993),
ont déployé certains thèmes semblables aux résultats de notre recherche. L’étude de
Oison et aI. (1993) révèle une diminution des compétences sociales des enfants suite à
une hospitalisation pour des traitements de chimiothérapie dans un centre de soins situé
loin du domicile familial. Selon ces auteurs, cette difficulté de socialisation semble être
liée, en partie, aux effets secondaires des traitements reçus par l’enfant mais aussi à
l’éloignement et donc à l’isolement vécu par l’enfant durant cette hospitalisation. Le
discours de certains des parents rencontrés dans le cadre de notre étude a aussi dévoilé
cette difficulté de socialisation. possiblement influencée par l’éloignement du cercle
social durant la période de greffe et par l’isolement vécu après le retour à domicile.
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L’étudé de Aitken et Hathaway (1993) décrit les dépenses importantes
auxquelles doivent faire face les parents provenant de régions éloignées des centres de
soins tertiaires où leur enfant a reçu des soins pour le traitement d’un cancer, mais dans
un contexte autre que celui d’une GMO. Les auteurs avancent que ces dépenses peuvent
être jusqu’à six fois plus élevées que celles des familles demeurant dans la même région
que le centre hospitalier pédiatrique. La diminution des ressources financières qui en
résulte s’avère être une préoccupation importante pour ces familles vivant loin de ce
centre hospitalier. Cette préoccupation est aussi ressortie des témoignages recueillis
auprès des parents rencontrés dans le cadre de notre étude. Cependant, les résultats que
nous avons obtenus précisent que cette préoccupation a des conséquences contraignantes
sur le retour à domicile tant désiré alors qu’Aitken et Hathaway (1993) ont traité des
problèmes financiers indépendamment des autres thèmes.
Ces mêmes auteurs parlent aussi de l’intérêt des parents vivant en région
éloignée du centre pédiatrique à mettre en place des groupes de soutien dans leur
communauté respective. Les parents rencontrés dans le cadre de notre recherche ont
rapporté peu d’intérêt pour ce genre de soutien principalement en raison de la grande
fatigue éprouvée. Aitken et Hathaway (1993) ne précisent toutefois pas à quelle étape
du traitement les parents ont été interviewés; ce qui pourrait expliquer la différence dans
l’intérêt de ces parents face au groupe de soutien par rapport aux parents que nous avons
rencontrés. De plus, contrairement aux parents interviewés dans l’étude de Aitken et
Hathaway (1993), les couples rencontrés dans notre recherche ont vécu les traitements
difficiles entourant la GMO, ce qui a pu contribuer à accentuer leur fatigue.
D’autres études (Clarke-Steffen, 1997 et Sormanti et al., 1994) ont aussi
rapporté des thèmes semblables aux nôtres, mais elles ont été conduites dans un contexte
où l’éloignement entre le domicile et le centre de soins spécialisés n’était pas présent. Il
s’avère que ces thèmes se retrouvent dans certaines des sous-catégories du modèle
conceptuel émergeant de notre étude. L’étude de Sormanti et al. (1994), s’étant
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intéressée au statut psychosocial de parents d’enfants atteints de cancer ayant reçu une
GMO un à dix ans avant les entrevues, a rapporté certaines difficultés aussi témoignées
par les parents de notre étude. En effet, les principaux changements relevés par les
parents par rapport à la période pré-greffe étaient une augmentation des difficultés
financières, des problèmes en tien avec la santé de leur enfant et des troubles du
sommeil. L’étude de Sormanti et al. (1994) fait part d’une diminution de la qualité des
relations personnelles au niveau marital et social. Leurs résultats ont aussi mis en relief
la peur d’une rechute comme source de stress importante pour l’ensemble des parents
jusqu’à plusieurs années après la greffe. Ces résultats sont donc très en lien avec ceux
découverts dans notre recherche. Il semble pertinent de constater ici que, malgré le fait
que les auteurs ne se soient pas intéressés au vécu de parents vivant loin du centre de
soins spécialisés, certains de leurs thèmes vont dans le même sens que ceux émergeant
de notre étude. Par contre, les auteurs n’ont pas identifié le désir de reprendre un cours
de vie plus normal comme un élément ressortant de leur recherche. Il serait donc
possible d’émettre l’hypothèse que ce désir était plus important pour les parents que
nous avons rencontrés et qui vivent dans un contexte d’éloignement.
L’étude de Clarke-Steffen (1997) a exploré le vécu des membres d’une famille
où l’un des enfants est atteint du cancer. Cet auteur fait ressortir trois sous-catégories
semblables à celtes identifiées dans notre étude, soit la réorganisation des rôles
familiaux, gérer les effets secondaires des traitements et modfier certains projetsfuturs.
Bien que l’auteur n’ait pas intégré ce concept comme un phénomène central, il
mentionne que les familles rencontrées ont partagé leur désir de retrouver une vie
familiale normale. Cette étude a des résultats comparables à ceux découverts lors de
notre recherche mais cibLait une période tout à fait différente de celte étudiée ici, soit ta
période suivant l’annonce du diagnostic. Le retour à domicile n’a donc pas été exploré
et aucune famille ayant vécu une GMO n’a été sélectionnée dans le cadre de cette étude.
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Certains résultats d’études recensées permettent donc de supporter ceux de notre
recherche. En effet, comme il a été possible de le constater, deux études s’étant
intéressées au vécu de familles ayant un enfant atteint de cancer et vivant en région
éloignée du centre de soins où celui-ci a été traité par GMO, ont fait ressortir le désir de
reprendre une vie plus normale comme un thème important. De plus, quelques études
ayant exploré l’expérience de familles où l’un des enfants est atteint de cancer, dans un
contexte autre que la GMO et celui de l’éloignement, rapportent des thèmes soulevés
dans les sous-catégories émergeant de notre étude. Comme il a été déjà mentionné, il
semblerait que l’intensité du désir de reprendre le cours normal de la vie familiale soit
plus forte chez les parent.s provenant des régions éloignées des centres de soins
spécialisés. Cette hypothèse reste toutefois à être validée par de futures études.
Aucune étude recensée, sauf celle de White (1994), n’expose de façon explicite
le soulagement vécu par les patents de retrouver leur famille suite à leur retour à
domicile après une hospitalisation loin de chez soi. Pourtant, dans notre recherche,
l’intensité de ces retrouvailles occupe une place importante lors du retour à domicile.
Afin d’expliquer ce grand soulagement, il nous paraît approprié de se référer à certains
auteurs qui ont écrit sur la famille et ses réactions face à la maladie d’un de ses membres
de celle-ci. Rolland (1994), entre autres, décrit les cycles de vie familiale (le jeune
adulte, la formation du couple, la jeune famille, la famille comptant des adolescents, la
famille dont les enfants ont quitté le foyer et la famille de parents retraités) comme étant
composés de phases «centripète versus centrifuge». Selon ce théoricien, une famille
oscille durant toute sa vie entre des périodes de grande cohésion entre ses membres
(centripète) et des périodes de faible cohésion (centrifuge). Ces oscillations coïncident
normalement avec les tâches associées à chacun des cycles de la vie familiale. Ainsi, la
nouvelle famille comptant de très jeunes enfants aura tendance à se refermer sur elle
même (force centripète) en érigeant des frontières autour d’elle et en augmentant la
cohésion entre ses membres. Ainsi, les frontières entourant la famille se referment
tandis que celles entre chacun des membres deviennent plus diffuses. D’un autre côté, la
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famille comptant des adolescents mettra l’emphase sur l’identité et l’autonomie
personnelle plus que sur la solidarité ou l’unité familiale (force centrifuge).
Cette théorie de Rolland nous invite à penser que la période prolongée de
l’hospitalisation d’un enfant malade et la séparation des parents loin du domicile
familiale peut faire <céclater» temporairement les liens familiaux et donc briser la
cohésion naturelle comme elle devrait normalement être vécue par les jeunes familles.
Lorsque ces jeunes famiLles se retrouvent à nouveau ensemble après l’hospitalisation,
cette force centripète revient avec une force vigoureuse, ce qui expliquerait ce grand
soulagement psychologique vécu par la famille. Par la suite, comme l’exprime Walsh
(1993), la maladie et Je rétablissement de l’enfant malade exerceraient aussi cette force
centripète sur le système familial. Les symptômes physiques, les différentes pertes
vécues, l’acquisition de nouveaux rôles et la peur de la mort sont, selon Walsh, plusieurs
facteurs qui amènent la famille à se recentrer fortement sur elle-même. La phase
<(centripète» peut même se prolonger chez ces jeunes familles éprouvées par la
maladie, au-delà de ce que vivrait des familles qui n’on pas eu à faire face à des
circonstances malheureuses.
Ces différents mouvements liés à des forces contraires qui caractérisent la
dynamique familiale nous paraissaient pertinents dans le cadre de l’étude que nous
avons menée. De toute évidence, cette force «centripète» a été observée de façon
significative chez toutes les familles rencontrées. De plus, il semble que cette force
était plus marquée chez les familles comptant de jeunes enfants que chez la famille
Brien, par exemple, composée de deux adolescentes. Nous sommes d’avis que les
théories de Rolland et de Walsh méritent plus d’attention comme appui théorique dans la
conduite d’autres études futures s’intéressant à une même clientèle.
À ces théories, pourraient s’ajouter toutes celles qui ont élaboré sur l’impact de la
maladie dans une perspective systémique familiale. La maladie, selon ces théories, est
113
un stresseur qui affecte tous les membres de la famille et les invite à développer des
stratégies adaptatives pour y faire face. L’approche théorique de la chercheure Duhamet
(1995) en est un exemple. Duhamel propose la présence d’agents stresseurs et de
mécanismes d’adaptation chez les familles vivant une expérience de santé. Ces agents
stresseurs et mécanismes d’adaptation nous aide à jeter un regard différent et pertinent
sur les familles de notre étude.
Selon Duhamel (1993), les agents stresseurs sur le plan des émotions regoupent
tout ce qui est lié à la peur de l’inconnu, associée à l’évolution imprévisible de l’état de
santé du malade, au sentiment d’insécurité face à l’avenir, à la peine et la tristesse qui
peuvent être reliées à la perte de rôles, de responsabilités et de projets. Bien qu’exposés
de façon différente, ces éléments font aussi partie des résultats de notre étude quand il
est question des inquiétudes face à l’avenir et de difficultés d’organiser les soins de
l’enfant. Les agents stresseurs sur le plan des activités quotidiennes, exigent, selon
Duhamel, une réorganisation des rôles familiaux et une modification des activités
familiales et sociales à la suite d’une diminution de l’autonomie du malade. L’auteure
affirme que la maladie a des exigences quotidiennes qui créent une fatigue physique et
obligent des membres de la famille à renoncer à certaines activités personnelles,
professionnelles et sociales. La maladie et son traitement peuvent aussi créer des
dépenses supplémentaires ou décroître le revenu familial à cause d’une absence
temporaire au travail. Ces éléments recoupent certaines des sous-catégories abordées
dans les résultats de notre étude. fmaternent, tes agents stresseurs sur le plan des
relations interpersonnelles décrivent l’impact du processus de la maladie sur les
relations qu’entretiennent les membres de la famille entre eux. Duhamel précise que les
relations familiales peuvent bénéficier d’une expérience reliée à une problématique de
santé en incitant les membres à se rapprocher émotivement les uns des autres pour
mieux composer avec la situation. Duhamel inclut dans cette catégorie le phénomène de
surprotection-dépendance souvent présent entre les membres de la famille et la personne
malade. Ce phénomène de surprotection-dépendance a également été décrit par Walsh
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(1993) et Rolland (1994), présentés plus haut; il mériterait une plus grande validation
dans de futures études.
La redéfinition de la relation conjugale est aussi identifiée par Duhamel (1993)
comme une conséquence importante d’une problématique de santé. La différence entre
les réactions et les attentes des conjoints face à la maladie peut créer de la discorde ; par
conséquent, les conjoints peuvent être incapables de s’adapter aux changements crées
par la maladie, ou peu disposés à le faire. Par contre, l’auteur affirme que, chez d’autres
couples, le soutien que les conjoints s’apportent mutuellement face au stress peut
maintenir ou augmenter la qualité de leurs interactions, la force de leur relation et la
cohésion familiale. L’isolement du malade et de la famille est une autre source de stress
affectant les relations interpersonnelles, selon Duhamel. Cette auteure mentionne que
les restrictions entraînées par la maladie font souvent en sorte que le seul réseau social
qui reste accessible au malade et sa famille est la famille elle-même. De plus, le temps
et l’énergie que requièrent certains soins limitent les activités sociales et professionnelles
de la famille. L’isolement social des membres de la famille peut également être relié à
l’attitude des membres de l’entourage qui mettent eux-mêmes une distance par rapport à
la famille par peur de l’importuner ou en raison de leur inconfort face à la situation
(Duhamel, 1995). La perturbation de la relation de couple ainsi que l’isolement de la
famille sont ressortis comme étant des résultats importants de notre étude, supportant
donc certaines idées théoriques de Duhamel.
Cette perspective théorique de Duhamel (1993), comme mentionné plus tôt, offre
une façon tout à fait intéressante de regarder les données de notre étude. C’est pourquoi
nous l’avons exposée. Cependant, il est aussi tout à fait juste d’avancer que, dans le
discours des parents rencontrés dans le cadre de notre étude, aucun de ces derniers n’a
utilisé des expressions verbales faisant référence aux mots «stress» et «adaptation ».
Les parents de notre étude se sont davantage exprimés en terme de difficultés, peurs,
angoisse et épuisement face à l’expérience vécue, si bien que les catégories émergeant
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de l’analyse des données de notre étude semblent s’inscrire maladroitement dans un
modèle de stress/adaptation, tel que proposé par Duhamel. Un autre exemple est le
changement de perception de la vie, exposé dans le texte qui suit. Si ce changement de
perception de la vie s’approche quelque peu des mécanismes d’adaptation à la maladie,
il n’en demeure pas moins que ces deux expressions sont différentes. À notre avis, cette
observation est pertinente car elle nous ramène à la distance qui peut exister parfois
entre le discours théorique et professionnel et le discours subjectif et expérientiel des
personnes qui vivent une expérience de santé.
Le changement de perception de la vie
La conséquence du processus émergeant de l’analyse des données de notre étude
est le changement de perception de la vie. Ce thème se rapporte aux différents
apprentissages exposés par les parents comme une conséquence de toute l’expérience
vécue pendant et après la GMO. Aucune étude recensée, ayant pour intérêt l’expérience
de retour à domicile vécu par des parents d’enfants ayant reçu une GMO dans un
contexte d’éloignement, n’a mentionné ce thème. Deux études soit celle de Enskr,
Carisson, Golster, Hamrin et Kreuger (1997) et celle de Stetz, Mc Donald et Compton
(1996) ont rapporté la même idée dans un contexte semblable à celui étudié ici. L’étude
de Enskr et al. (1997) avait comme objectif de décrire l’expérience vécue par les
parents ayant un enfant atteint de cancer et l’impact de celle-ci sur la situation parentale.
Les résultats font état de certains aspects positifs, comme l’augmentation de la maturité
de l’enfant et le fait de se sentir mieux à prendre soin de l’autre. Les écrits de Stetz,
McDonald et Compton (1996), décrivent le processus de prendre soin selon la
perception de personnes significatives auprès d’un individu adulte ayant reçu une GMO.
L’un des thèmes principaux mis en évidence par ces derniers auteurs est la découverte
inattendue d’effets bénéfiques, supportant le processus de la GMO comme un contexte
possible de rapprochement émotionnel entre les membres d’une même famille. Les
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auteurs précisent aussi que les familles appréciaient davantage tout ce que la vie avait à
leur offrir, depuis l’épisode de soins lié à la GMO.
Les résultats présentés ci-haut corroborent donc, en partie, les changements de
perceptions de la vie observés dans la présente recherche, mais les études ont été
conduites dans des contextes différents du nôtre. Notre recherche semble être la seule
qui fasse ressortir ce thème comme étant centrale dans le discours de parents d’enfants
atteints de cancer et traités par GMO.
Le modèle McGilI
f inalement, les résultats de la présente recherche sont empreints des valeurs et
des concepts véhiculés dans la conception de la discipline infirmière de McGill. En
effet, la famille était conceptualisée comme des couples de parents ayant des
préoccupations durant tout le processus vécu du retour à domicile. Les couples étaient
perçus à travers le filtre familial, c’est-à-dire qu’ils ont influencé les membres de leur
famille comme ils ont eux-mêmes été influencés par les décisions qu’ils ont eu à prendre
autour de l’histoire de santé de leur enfant malade. Tel qu’il a été possible de l’observer
tout au long de l’analyse des données, la famille est un système ouvert dont tous les
membres sont en interaction constante l’un avec l’autre et avec leur environnement.
L’environnement est décrit par le modèle McGill comme un contexte social facilitant les
relations humaines et la croissance personnelle. Les résultats de notre étude démontrent
l’importante influence que peut avoir le retour à domicile sur les liens entre chacun des
membres de la famille. Enfin, la santé est vue, selon ce modèle, comme une façon de
vivre, d’être, de croître et de devenir; il s’agit d’un processus d’apprentissage
dynamique qui comporte deux dimensions importantes, soit les stratégies d’adaptation et
le développement. Les parents, rencontrés dans le cadre de notre étude, ont utilisé
diverses stratégies d’adaptation afin de reprendre le cours normal de la vie familiale,
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certaines dans des conditions facilitantes et d’autres contraignantes. Le développement
représente, selon la conception de McGill, la redéfinition des priorités et la réorientation
des aspirations qui découlent d’un évènement vécu. Le changement de perception de la
vie présenté dans les résultats de notre étude en est un très bon exemple. Bien que le
modèle McGill donne une image très théorique de l’effet d’une situation de santé sur
tout le fonctionnement familial et vice versa, ses valeurs et postulats ont été très utiles
pour orienter les résultats émergeant de l’étude et montrer leur la pertinence en regard de
la discipline infirmière tant au point de vue théorique que pratique.
En résumé, la discussion présentée dans le texte précédent permet de relever les
constats suivants : 1) Le retour à domicile vécu par des parents d’enfants traités par
GMO et vivant loin du centre hospitalier pédiatrique est un processus complexe et
dynamique, regroupant différentes variables qui interagissent entre elles. La présente
étude démontre, qu’après le congé de ce centre hospitalier, les parents désirent
ardemment retrouver une vie familiale plus normale, désir qui est avivé ou freiné par de
multiples facteurs. La recension des écrits a permis de poser l’hypothèse que ce thème
était d’autant plus présent chez les parents vivant en région éloignée du centre
hospitalier où leur enfant a reçu une GMO 2) la présente recherche est la seule s’étant
intéressée à l’expérience vécue des parents d’enfants ayant reçu une GMO et exposant
les résultats selon une esquisse théorique reliant hypothétiquement une catégorie
centrale à des sous-catégories. L’analyse par théorisation ancrée utilisée par l’étudiante
chercheure a permis de faire ressortir quelques explications entre des éléments et la
complexité du phénomène tandis que les autres études recensées énuméraient les
variables sur un plan plutôt descriptif et linéaire 3) La contribution des études
qualitatives dans le domaine étudié est indéniable.
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Les implications pour la pratique infirmière
Étant donné le nombre important d’enfants provenant de régions éloignées du
centre de soins où ils doivent être traités à l’aide d’une GMO, il semble primordial que,
dans un tel contexte, les infirmières soient mieux informées de cette réalité. Cependant,
il est pertinent de dire que, jusqu’à présent, très peu d’études existent élaborant des
données pouvant éclairer ou guider la pratique infirmière.
Cette étude a permis de constater que le retour à domicile vécu par des couples
de parents, vivant en région éloignée des centres de soins où leur enfant a reçu une
GMO, est un processus dynamique et complexe. composé d’événements heureux mais
aussi de nombreuses difficultés. La joie de rentrer chez soi, souvent exprimée par les
parents à l’équipe soignante lors du congé de l’hôpital, peut parfois fausser les
perceptions de l’infirmière qui travaille sur l’unité de GMO ; elle peut alors croire que
les pires difficultés sont choses du passé et omettre d’offrir aux parents des
interventions, des informations ou des ressources qui peuvent être utiles au bon
déroulement de leur retour à domicile. À la suite de cette étude, il est permis de croire
qu’une meilleure connaissance des infirmières sur le processus vécu par les parents leur
permettrait de mieux comprendre les difficultés, les joies et les nouvelles habitudes de la
vie familiale et d’intervenir avec une plus grande écoute et ouverture. Les parents
doivent être encouragés à partager leur vécu dans les jours, les semaines et les mois qui
suivent la GMO. Il est important que les milieux de soins spécialisés en GMO
pédiatriques soutiennent les infirmières dans leur accompagnement auprès des parents
en leur offrant une formation appuyée de résultats de recherche tels ceux obtenus dans
cette étude.
Notre recherche a aussi révélé le besoin d’améliorer la formation offerte aux
infirmières oeuvrant dans les centres de soins régionaux. En effet, l’incidence peu
élevée du nombre d’enfants ayant subi une GMO dans les différentes régions du Québec
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fait en sorte qu’il est difficile pour ces infirmières de développer une expertise dans ce
domaine et pourtant cette expertise est importante. Tel qu’il a été exploré dans notre
étude, les parents vivent un sentiment d’insécurité en regard des soins qui sont
actuellement donnés par des infirmières en région. Ces infirmières devraient être mieux
formées et préparées à prendre soin de ces parents qui vivent déjà avec un très haut
niveau d’anxiété face à la situation de santé de leur enfant. Afin d’améliorer la qualité
des soins offerts dans les hôpitaux des différentes régions, une infirmière par centre de
soins de santé régional pourrait être formée de façon adéquate et servir de personne
ressource pour toutes les infirmières ayant à faire face à cette clientèle dans la même
région. Cette infirmière pourrait recevoir une formation tant au niveau des techniques
de soins reliés aux traitements des enfants qu’aux interventions thérapeutiques familiales
pouvant faciliter le retour du cours normal de la vie familiale suite à l’expérience de la
GMO. De plus, elle représenterait un soutien important pour ces parents qui se
retrouvent souvent isolés après la période de l’hospitalisation. Cette infirmière ressource
pourrait amener les infirmières de sa région à mieux évaluer les besoins des familles et à
diriger ces dernières vers certains professionnels de la santé, tels un travailleur social, un
psychologue ou un médecin spécialiste, selon le cas. Une meilleure formation des
infirmières oeuvrant en région pourrait amener à dépister plus rapidement certaines
complications vécues par les enfants et donc les prévenir ou améliorer la situation de
santé de l’enfant et des parents.
Le modèle de McGill, élaboré par Allen (1981), propose une approche infirmière
basée sur l’interaction entre la famille, la santé, l’apprentissage et la collaboration. Les
résultats de notre recherche exposent certaines de ces interactions. L’infirmière oeuvrant
auprès de familles où l’un des enfants a été traité avec un GMO doit être consciente de
l’impact important de cette expérience de santé vécue sur l’ensemble du fonctionnement
de la famille. Les résultats de notre étude rapportent que tous les membres de la famille
sont touchés par la situation de santé. Les apprentissages faits par les parents tout au
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long de l’expérience de santé supportent aussi ce concept élaboré par Allen. Les
changements de perception de la vie témoignent de ces apprentissages.
Les recommandations pour la recherche infirmière
Étant donné te peu d’études explorant le vécu de couples de parents lors du
retour à domicile, après l’hospitalisation de leur enfant pour une greffe de moelle
osseuse dans un centre de soins loin du domicile familial, il serait pertinent d’en
conduire davantage pour assurer une plus grande crédibilité et fiabilité des résultats
obtenus. Afin de bien guider les apports possibles de futures recherches sur te sujet à
l’étude, il semble intéressant ici de mentionner certaines limites de la présente recherche.
Par la suite, des recommandations seront proposées dans te but d’améliorer le savoir
infirmier entourant le sujet à l’étude.
Les limites de l’étude
Bien que la présente étude dévoile des résultats intéressants sur le processus
vécu par les couples de parents, il semble important de noter qu’elle comporte certaines
limites. Le faible nombre de couples rencontrés n’a pas permis la saturation des données
même s’il semble que plusieurs données recueillies aient été redondantes chez la plupart
des couples interviewés. Cette difficulté d’atteindre la saturation était aussi reliée au fait
que les parents rencontrés avaient des enfants d’âge et de diagnostic différents. De plus,
les contraintes associées à un mémoire de maîtrise ont empêché d’effectuer un
échantillonnage théorique basé sur des critères spécifiques qui auraient pu augmenter la
diversité des données recueillies et permettre une meilleure validité des résultats
obtenues. Ces critères d’échantillonnage auraient pu être mieux établis et justifiés selon
certains paramètres comme l’âge et le diagnostic de l’enfant, le cycle de vie familiale, le
contexte financier, la proximité d’un centre de soins spécialisé avec le domicile et le lieu
de résidence de la famille. La présence d’un plus grand nombre de sujets répondant à
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ces critères aurait pu permettre d’établir des bases de comparaison plus solides afin d’en
arriver à un modèle de compréhension plus valide et fiable. À titre d’exemple, le couple
Brien semble avoir vécu l’expérience de santé de façon différente que les autres couples
rencontrés. Selon le questionnaire socio-démographique et certaines observations, ce
couple semblait aussi avoir une situation financière différente. Il serait intéressant de
voir si cette ascpet a, en effet, un impact sur les difficultés vécues par les parents. Le fait
que deux des familles rencontrées demeurent à proximité d’un centre de soins régionaux
spécialisés en pédiatrie peut aussi avoir des conséquences facilitant possiblement leur
expérience. Ces familles elles-mêmes ont exprimé que leur expérience aurait
probablement été très différente si elles avaient demeuré dans une région où il n’existe
aucun centre spécialisé en pédiatrie. De plus, étant donné que deux des mères ayant
participé à l’étude étaient des infirmières, il se pourrait que la perception des soins à
offrir à leur enfant après son retour à domicile ait été différente des autres mères. Nous
n’en avons pas tenu compte dans l’analyse de nos données. Finalement, il aurait été
préférable de prévoir avec les parents une deuxième rencontre qui aurait permis de
préciser certaines idées émergeant de la première entrevue. La distance séparant les
familles de l’endroit où a été menée l’étude est l’une des raisons qui a rendu ces
rencontres difficiles à organiser. La validation des données aurait pu être conduite par la
transmission aux parents des verbatim transcrits par écrit et ayant reçu une première
analyse. Ceci pourrait être considéré dans une future recherche auprès de parents dans
un contexte d’éloignement.
Les recommandations
Il serait donc intéressant de mener une étude qui permettrait une meilleure
saturation des données et qui répondrait à des critères de sélection précis tout en
permettant l’hétérogénéité de cet échantillon. De plus, une étude, s’intéressant à
l’expérience vécue lors du retour à domicile après une 0MO par des parents vivant à
proximité du centre de soins offrant la 0MO versus celle vécue par tes parents vivant en
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région éloignée de ce centre, pourrait être conduite afin de les comparer et d’y dégager
des différences et similarités. Certaines études recensées, s’intéressant à l’expérience
des familles dans un contexte autre que celui de l’éloignement ont, en effet, fait émerger
des thèmes semblables à ceux que nous avons observés. Par contre, certains thèmes
ressortis de notre étude se retrouvent seulement dans les recherches menées auprès des
familles vivant loin du centre de soins spécialisés. Une recherche comparative
permettrait de valider ces associations. Ces différences et similarités permettraient de
préciser les interventions qui devraient être offertes particulièrement aux familles
demeurant loin du centre de soins spécialisés.
La majorité des études concernant le vécu des familles où un enfant a reçu une
GMO s’intéressent à la période de l’hospitalisation et il semble important qu’une plus
grande attention soit donnée à l’expérience de ces familles après leur départ de l’hôpital.
Cette phase est souvent très critique en ce qui concerne l’apparition de complications
reliées à la GMO et les parents méritent donc d’être plus soutenus durant cette période.
De plus, il est possible de croire que certains résultats obtenus dans le cadre de cette
étude pourraient être transférables à une autre population pédiatrique vivant une
problématique de santé semblable à celle du cancer et qui nécessite une hospitalisation
Loin du domicile familial.
Il semble donc qu’une augmentation du nombre d’études sur ce sujet pourrait
élargir le savoir infirmier en ce qui concerne les familles vivant une problématique de
santé aussi importante que celle du cancer ou impliquant des troubles hématologiques
sévères. Un plus grand nombre de recherches s’intéressant à mieux comprendre et
expliquer cette expérience pourrait éventuellement mener à des études qui permettraient
d’expérimenter certaines pistes d’intervention auprès de ces familles vivant en contexte
d’éloignement. Finalement, les retombées de ces différentes études sur les soins
infirmiers sont importantes. En effet, elles pourraient valider certains liens
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hypothétiques émis dans notre recherche et ainsi augmenter la crédibilité des résultats
obtenus.
La conclusion
Cette recherche a permis de faire ressortir des éléments importants du processus
vécu lors du retour à domicile par des parents vivant en régions éloignées du centre de
soins où leur enfant a reçu une greffe de moelle osseuse. Même avant que la GMO ne
leur soit proposée comme traitement, l’expérience de ces familles entourant la maladie
de l’enfant est très lourde. L’annonce du diagnostic et les traitements reçus en période
pré greffe marquent le début de toute une histoire de vie pour ces familles. La phase de
la greffe est empreinte d’une immense peur face aux complications et à l’issue de la
greffe. Le retour à domicile, après la période d’hospitalisation pour la GMO, est donc
l’aboutissement d’un long et difficile processus et comporte lui aussi des moments de
craintes et d’incertitude chez les parents. Les résultats de notre étude permettent
d’affirmer que le processus de la GMO est d’autant plus difficile s’il est vécu loin du
domicile familial et ainsi loin du réseau social des parents.
Une vision de la pratique infirmière, telle que décrite dans le modèle de McGill,
a orienté la vision de l’étudiante chercheure en mettant l’emphase sur l’impact de
l’expérience de santé sur l’ensemble des membres de la famille.
L’utilisation de la théorisation ancrée comme méthode de recherche a permis de
mettre à jour la grande complexité du phénomène à l’étude. Une catégorie centrale a
émergé de l’analyse des données, soit le désir de reprendre le cours normal de la vie
familiale. Ce désir rencontre des éléments facilitants et d’autres contraignants à sa pleine
réalisation. Le changement de perception de la vie représente, quant à lui, une
conséquence du processus vécu et expose les apprentissages qu’a amenés l’expérience
vécue au coeur même de la famille.
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Cette recherche est unique étant donné l’intérêt précis qu’elle donne à ce groupe
de parents au moment du retour à domicile. De plus, elle semble être la seule étude
québécoise s’étant intéressée au vécu des parents vivant l’expérience d’une GMO loin
du domicile familial. Quelques études déjà existantes corroborent certains résultats
ressortis mais aucune n’expose le vécu des parents lots du retour à domicile de façon
aussi dynamique et détaillée. Étant donné le nombre de plus en plus important d’enfants
recevant une GMO et le peu de centres offrant ce traitement au Québec, il semble
primordial de continuer de mener des études auprès de leur famille. L’influence de cette
recherche sur la pratique infirmière peut être capitale sur la qualité des soins offerts à la
clientèle visée. Finalement, cette recherche ouvre la porte à de futures études qui
contribueraient à élargir le savoir infirmier sur les défis que doivent relever des parents
vivant loin du centre de soins spécialisés où a été traité leur enfant atteint de cancer et
traité par GMO.
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Le contexte du retour à domicile
- Racontez-moi votre histoire depuis l’annonce du diagnostique de votre enfant.
- Racontez-moi votre histoire depuis votre retour à domicile suite à la GMO chez votre enfant.
- Quels sont les moments les plus difficiles que vous ayez vécu depuis ce retour?
Selon vous, est-ce que ces difficultés sont les mêmes pour votre conjoint (e)?
Le contexte social
-Qu’est-ce qui semblait être le plus aidant pour vous durant l’hospitalisation de votre enfant?
Ce soutien est-il le même depuis votre retour à domicile?
- Quels ont été les éléments les plus aidants pour vous lors de votre retour à domicile?
Les changements vécus suite aux diagnostic et à la GMO
- Avez-vous observé des changements dans vos relations avec votre enfant depuis sa maladie?
Entre les membres de la fratrie? Entre vous et vos autres enfants?
- Avez-vous observé des changements dans votre relation de couple depuis votre retour à
domicile?
- Comment décrieriez-vous votre famille avant et après la GMO de votre enfant? Selon vous, ces
changements sont-ils positifs ou négatifs?
Exploration des attentes du couple
- Si vous pouviez changer une seule chose de votre histoire depuis votre retour à domicile, quelle
serait-elle?
- Selon vous, de quelle façon les infirmières auraient pu contribuer à rendre votre retour à
domicile plus facile?
Exploration de l’impact de l’éloignement
-Selon vous, quel impact a pu avoir le fait de vivre en région éloignée du centre de soins sur votre
expérience lors de votre retour à domicile?
QAppendice B
Questionnaire de données
sociodémographiques et médicales
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Numéro du sujet (couple)
QUESTIONNAIRE DE DONNÉES
SOCIODÉMOGRAPHIQUES ET MÉDICALES
Données sur l’enfant ayant reçu une greffe de moelle osseuse:
Âge de l’enfant:
_________________________
Sexe de l’enfant:
___
___
Diagnostic principal de l’enfant:
______ ________________
Date de l’annonce du diagnostic principal de l’enfant:
__
_________________
Nombre de cycle de chimiothérapie reçu avant la greffe de moelle osseuse
Date d’admission de l’enfant pour la greffe de moelle osseuse
__
Durée de l’hospitalisation pour la greffe de moelle osseuse
______
Depuis le diagnostic, l’enfant a reçu des traitements de:
Chirurgie E Chimiothérapie E
Autre(s)
________ ___ __ _
Radiothérapie E
Votre enfant a-t-il été réhospitaliser depuis son premier congé après la GMO? oui non
Si oui, pour combien de jours?
__
_
Données sur le couple et la famille
Ville du domicile familial lors de l’hospitalisation de l’enfant:
Ville du domicile familial présentement:
Nombre d’enfant vivant sous le même toit que les parents :
Age des autres enfants vivant sous le même toit:
_
Données sur la conjointe
Âge:
Occupation:
_
_
Arrêt de travail lors de
l’hospitalisation de l’enfant?
Oui Non
Si oui, retour au travail le
Données sur le conjoint
Âge:
Occupation
__ ___
Arrêt de travail lors de
l’hospitalisation de l’enfant?
Oui Non
Si oui, retour au travail le
G
Si non, le travail est: Si non, le travail est:
Un temps partiel EUn temps partiel E
Un temps complet E Un temps complet E
Appendice C
Lettre envoyée aux parents
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Montréal, 5 avril 2005
Chers parents,
Je suis infirmière depuis quelques années au centre de cancérologie de l’hôpital Sainte-Justine.
Je travaille donc auprès de parents qui vivent la problématique du cancer chez leur enfant et qui
ont vécu l’expérience de la greffe de moelle osseuse. Je suis également étudiante à la maîtrise à
la Faculté des sciences infirmières de l’Université de Montréal. C’est à titre d’étudiante-
infirmière que je m’adresse à vous aujourd’hui. Je fais présentement une étude s’intéressant aux
parents d’enfant ayant reçu une greffe de moelle osseuse et provenant des régions éloignées de la
région métropolitaine de Montréal. J’aimerais mieux comprendre l’expérience que vous avez
vécue lors de votre retour à domicile. Cette recherche est supervisée par un professeur de la
faculté des sciences infirmières de l’Université de Montréal, madame Louise Bouchard, Ph. D.
Selon certaines observations que j’ai pu faire auprès de parents lors de l’hospitalisation de leur
enfant pour une greffe de moelle osseuse, il semblerait qu’une longue distance entre le centre de
soins pédiatriques et le domicile des familles puisse rendre cette expérience très difficile. De
plus, l’éloignement que doivent vivre ces parents lors du retour à domicile semble être une source
importante d’inquiétude et d’insécurité pour ceux-ci. Bien que plusieurs recherches aient déjà été
menées sur la façon dont est vécu le processus de ta greffe de moelle osseuse chez les patents,
très peu d’études ont porté sur l’expérience des parents vivant en régions éloignées des centres de
soins. J’aimerais pouvoir vous rencontrer afin de mieux comprendre ce que vous avez vécu
durant cette période.
Nous sommes donc à la recherche de couple de parents provenant de régions autres que
Montréal, Lavai, les Laurentides, Lanaudière et la Montérégie. Pour participer à l’étude, vous
devez avoir un enfant âgé entre I et 18 ans ayant reçu une greffe de moelle osseuse pour le
traitement d’un cancer ou autres troubles hématologiques dans les trois à 24 derniers mois.
L’organisme Leucan a accepté de nous assister dans le processus de cette étude et participe donc
avec nous au recrutement de parents qui répondent à ces critères.
La participation à cette étude demande la présence des deux membres du couple lors d’une
entrevue qui sera menés à l’endroit, à l’heure et à la date que vous désirerez. Cet entretien
pourrait durer 2 heures tout au plus. Afin de pouvoir vous donner de plus amples détails au sujet
de cette étude, vous pouvez entrer en contact avec moi par téléphone au 450-979-4870. Suite à
cet entretien vous serez libre de prendre la décision de participer ou non à cette recherche. En
l’absence d’une réponse de votre part dans les deux semaines qui suivront l’envoi de cette lettre,
un bénévole de l’organisation Leucan pourrait entrer en contact avec vous afin de s’assurer que
vous ayez bien reçu ce document et connaître votre intérêt à participer à l’étude. Un document,
donnant une description plus détaillée du but de l’étude et de sa méthode, vous sera remis lors de
notre rencontre. Votre participation est entièrement volontaire et vous êtes assurés que les
Ç:”
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données qui seront recueillies pour cette étude resteront strictement confidentielles. Nous
croyons fortement que l’intérêt que nous portons au sujet de cette étude pourrait permettre
d’améliorer l’aide et le soutien que nous pouvons offrir aux parents lors de leur congé suite à une
greffe de moelle osseuse chez leur enfant. C’est pourquoi votre participation pourrait être très
précieuse pour nous.
En espérant avoir la chance de vous parler très bientôt, veuillez agréer madame, monsieur, mes
plus sincères salutations.
Marie-Claude Charette
Appendice D
Notes analytiques de l’étudiante chercheure
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Analyse entrevue #1
incidents concepts
1. Soeur se fait trimbaler d’un bord et de l’autre, changements a.Réorganisation des habitudes
de gardiennes. (p.2) de vie pour les autres membres
de la famille.
2. Parents essaye de trouver une gardienne pour avoir une b. Recherche d’une plus grande
stabilité. (p.2) stabilité.
3. Couple se sépare toutes les nuits pour rester au chevet de c. Changement dans les
l’enfant.(p.3) habitudes du couple.
4. Soeur plus jeune déménage à Montréal avec les parents. (p.3) d. Adaptation pour l’ensemble
des membres de la famille à un
nouveau milieu de vie.
5. Difficulté des parents de se séparer des autres enfants. (p.3) e. Douleur entraînée par la
séparation des autres enfants.
6. Enfant ne veut pas enlever son masque après sa sortie de f. difficile de reprendre les
l’hôpital. (p.4) habitudes d’avant la greffe.
7. Au congé, les parents sont très contents de quitter l’hôpital g. Désir des parents de retourner
et revenir à la maison. (p.4) chez soi.
8. Enfant veut toujours sortir dehors après la greffe. (p.4) h. impact de l’isolement durant
ta greffe après le congé de
l’enfant.
9. inquiétude des parents pour ce qui pourrait arriver après la j. inquiétudes des effets
greffe, après le retour à domicile. (p.6) secondaires reliés à ta greffe en
période post greffe.
10. La peur est moins présente 1 an post greffe qu’au moment j. peur et inquiétude diminuent
du congé. (p.6) avec le temps séparant les
parents de la greffe.
1 1. L’entourage remarque les changements physiques amenés k. impact des changements
par la greffe sur l’enfant. (p.7) physique chez l’enfant sur
l’entourage lors du retour à
domicile.
12. Parents disent avoir beaucoup moins de soutien à domicile t. diminution du soutien après
que lors de leur hospitalisation. (p.8) l’hospitalisation.
13. Parents passent plusieurs nuits blanches lors du retour à m. la fatigue est toujours
domicile. (p.8) présente après le congé.
14. Les parents ont peur que l’enfant attrape une infection donc n. Parents s’isolent suite au
ils évitent d’être en contact avec leur entourage après leur congé à domicile=
- de contact
retour à domicile. (p.8) social.
15. Les gens ont peur de transmettre une infection à l’enfant o. L’entourage reste distant face
donc évitent d’être en contact avec l’enfant et sa famille. à la famille= -de contact social.
16. Parents ont des ressources en qui ils ont confiance au p. confiance des parents au CH
centre hospitalier de la région. (p.I 6) de la région.
17. L’isolement de l’hôpital est le même que celui vécu à n
l’hôpital. (p.l0)
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18. Patents aiment parler avec d’autres parents qui vivent la q. besoin de partager leur
même chose. (p.10) expérience avec d’autres
parents.
19. Parents surprotègent l’enfant malade après le retour à r. relation de surprotection entre
domicile. (p.l0) les parents et l’enfant.
20. Parents remarquent que la soeur resserre ses liens avec eux. s. fratrie resserre ses liens avec
(p.11) ses parents suite à
I ‘hospitalisation.
21. Soeur croit que c’est de sa faute. (p.11) t. sentiment de culpabilité de la
fratri e
22. Mère dit que c’est une question de temps avant que les u. désir de revenir à la normale.
choses reviennent à la normale. (p.12)
23. Enfant continue de se réveiller comme à l’hôpital. (p12) m
24. Les parents se sont oubliés durant la période de y. effet d’éloignement dans la
l’hospitalisation. (p.12) relation de couple.
25. La fatigue est tellement difficile à endurer qu’on pense m
juste à soi.
26. La relation de couple n’est pas revenue à la normale. y
27. Père croit que l’expérience a renforcit la relation de couple. w. renforcement des liens du
couple
28. Mère ne peut plus soutenir les autres, ne peut être là que y. incapacité à soutenir les
pour elle-même et ses enfants. (p.13) autres, manque d’énergie.
29. Parents veulent se retrouver en famille. z. Désir de se retrouver en
famille, chez soi, après le retour
à domicile.
30. Manque de temps après le retour à domicile pour voir des n
gens.
31. Mère veut faire du sport pour aider à se sentir moins A. Besoin des parents de faire
fatiguée. (p.l3) autre chose.
32. Père a besoin de travailler pour se changer les idées. (p.14) A
33. Les gens de l’entourage des parents ne semblaient pas B. Incompréhension de
conscient que leur enfant pouvait mourir.(p.14) l’entourage en ce qui concerne
la gravité de la maladie.
34. Les gens avec qui les parents ont gardé contact ont une C. Les gens avec qui les parents
meilleure compréhension de l’expérience vécue, ont gardé contact ont une
meilleure compréhension de
I ‘expérience vécue.
35. Les gens qui ont vécu la maladie comprennent plus. q
36. La normalité est revenue après environ I an. (p.l 5) u
37. Mère veut rester avec ses enfants pour leur montrer que u
tout peut revenir à la normale. (p.1 6)
3$. Selon le père, l’isolement serait le même peu importe la D. pas d’impact de la distance
distance. (p.16) sur l’isolement.
39. Moins on voit les gens, moins ils viennent. (p. 17) n
40.Lien étroit avec hôpital de la région car les connaissait E. meilleur lien avec hôpital de
avant. (p.l7) région si connu avant.
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41. Manque de connaissance de l’équipe médicale de la région F. Confiance en l’hôpital de
sur la problématique de santé de l’enfant. (p. 18) région est moins grande qu’au
CH spécilaisé.
42. Différence dans la façon de voir les choses pour les deux G. couple se complémente dans
membres du couple. (p.l9) l’expérience.
43. Après te congé, le père n’est plus capable d’être H. Peur de la rehospitalisation.
réhospitaliser. (p. 19)
44. Après le congé, l’enfant n’a plus beaucoup de contact I. isolement de l’enfant après le
social. (p.l9-2O) congé.
45. l’enfant n’est plus sociable avec les autres. (p.2O) J. Diminution des habiletés
sociales de l’enfant.
46. Regret de certains évènements s’étant produit durant la K. Parents revoient la greffe et
greffe. (p.20) vivent une certaine culpabilités.
47. Les parents trouvent l’adaptation aux nouvelles habitudes L. Adaptation difficile aux
alimentaires difficile. (p.21) nouvelles habitudes de vie post
greffe.
48. Déception des parents, contrairement à leurs attentes lors M. le retour à domiciles est
de leur retour à domicile, l’isolement se poursuit. (p.21) différent que prévu.
49. Parents ont hâte de retrouver leur maison, de dormir chez g
soi. (p.22)
50. Manque de temps pour consulter une aide psychologique M
ou participer à un groupe de parents. (p.23) N. manque de temps
51.Mère dit que c’est le temps qui va arranger les choses, les u
choses vont rentrer dans l’ordre. (p.23)
52. Parents ont trouvé difficile de ne jamais vivre dans leurs O. Difficulté de ne jamais vivre
affaires. (p.24) dans ses affaires
53. Selon parents p9us facil ;e de vivre éloignés si l’enfant n’a P . plus il y a des complications,
pas de complications après le retour à domicile. (p.24) plus l’inquiétudes est grande
après le congé.
54. Plus facile puisqu’il y a un centre hospitalier pédiatrique Q. plus facile car centre
proche. (p.24) péd iatrique proche.
55. Diminution des revenues de la famille et augmentation de R.Chagements de situation
leur dépense. (p.26) financière.
o
143
(
Analyse entrevue #2
Incidents Concepts
1. Moment du diagnostic est un moment a. moment du diagnostic ne s’oublie jamais.
inoubliable. (p.l)
2. CH de la région ne peuvent pas confirmer le b. hôpitaux de la région ont mois de
diagnostic. (j.2) connaissance sur la maladie que CH spécialisé.
3. Parents apprennent subitement que leur fille c. choc inattendu du diagnostic et du traitement.
est atteinte d’une maladie mortelle et qu’en plus
elle recevra une GMO dans les prochaines
semainse. (p.2-53-54)
4. Parents apprennent que les traitements d. difficile d’accepter qu’ils devront vivre les
pourront seulement être fait à Montréal. traitements loin de chez eux.
5. Parents ont peur de la greffe, espèrent qu’un e. peur de la greffe
autre traitement sera fait. (p.3)
6. Parents vont chercher de l’information sur f. Parents ont un besoin d’information.
internet sur la greffe et le diagnostic pour se
sécuriser. (i’.4)
7. Parents se questionnent sur les causes de la g. sentiment de culpabilité des parenst face au
maladie et ressente de la culpabilité. (p.4-5) diagnostic.
8.L’enfant arrête l’école et les parents arrêtent h. Des changements dans les habitudes de vie
tous les deux de travailler. (ji.6) sont présents dès le diagnostic.
9. Père a un très bon support de son milieu de i. Support du milieu de travail rend l’expérience
travail ce qui rend la situation plus facile. (p.?) plus facile.
10. Parents croient que l’événement était j. L’environnement social et physique a un
malheureux mais qu’il a été entouré impact sur la façon dont est vécu l’expérience.
d’événement heureux. (p.$)
11. Difficile pour les parents de vivre toujours k. difficulté en vivant au manoir d’être entouré
auprès de d’autres parents qui ont un enfant de parents qui vivent des choses sifficiles.
malade. (p.8)
12. Le désir des parents d’avoir un chez soi I. désir d’avoir un chez soi.
durant la greffe les encourage à louer un
appartement pour la duré de la greffe. (p.9)
13. Vivre ailleurs ce n’est jamais comme vivre I
chez soi. (p.9)
14. Parents n’ont aucun ami ou famille à m. séparation d’avec tout leur réseau social
Montréal. (p.1 0) durant l’hospitalisation.
15. Grande soeur reste au domicile durant n. garder une stabilité pour la fratrie.
l’hospitalisation, mère veut qu’elle garde ses
activités normales à la maison. (p. 10)
16. Soeur aurait pu donner plusieurs organes o. fratrie se sent impliqué dans le processus de
vitaux s’il avait fallu pour sauver sa soeur. guérison de l’enfant.
(p.12)
17. Soeur se renferme beaucoup et ne parle pas p. intraversion de la fratrie sur ce qu’elle ressent
de ce qu’elle vit par rapport à la maladie de sa par rapport à l’expérience vécue.
soeur. (p.13)
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1$. Parents achètent des web cam pour que la q. Parents s’organisent pour diminuer la
famille puissent voir l’enfant durant la greffe et surprise de l’entourage amenée par les effets
vis versa donc surprise des changements secondaires sur l’apparence physique de
physiques apportés par les traitements moins l’enfant.
grande pour l’environnement social. (j.13-l4)
19. Enfanta reçu le support de ses deux r. amies supportent beaucoup l’enfant durant la
meilleures amies durant toute la greffe et cela greffe, ce qui rassure les parents.
changeait les idée de l’enfant. (p.14)
20. Difficile pour les parents de rassurer la s. Difficulté pour les parents de rassurer leur
famille élargie puisqu’ils sont loin et ne peuvent cercle social sur l’état de santé de l’enfant étant
pas voir l’enfant. (p.l4) donné la distance.
21. Parents décident de cuisiner ses repas t. Organisation afin de répondre au besoin de
durant l’hospitalisation. (p. 15) I ‘enfant malade.
22. Le fait d’avoir un appartement a beaucoup u. milieu de vie pendant la greffe a un effet sur
facilité l’expérience vécue par les parents. la façon dont est vécue l’expérience.(p.16)
23. Durant l’hospitalisation plus difficile y. Habitudes de vie modifiées.
d’avoir accès à ce que les parents ont l’habitude
d’avoir ou d’acheter. (p.1 7)
24. Moments du congé comme un événement w.Parents sont heureux du congé.
heureux. (p. 17)
25. Mère doit irriguer le picc line à domicile, ce x. soins à domicile représente une source de
qui rend le moment du congé plus stressant. stress pour les parents.(p.18)
26. Les rendez-vous post greffe demande une y. organisation est complexe pour les rendez-
organisation complexe pour descendre à vous post greffe.
Montréal et être là pour 8h00. (p. 19)
27. L’entourage de la famille organise une fête z. soutien du réseau social important après la
pour le retour à domicile, journée du retour est greffe pour rendre le retour plus facile.
donc très gaie. (p.19-20)
28. Liens importants entre les parents et le A. Liens avec le personnel médical importants
personnel médical. (p.2l-24) dans le processus de l’hospitalisation
29.Le contact entre le CH spécialisé et le CH de B. Une bonne collaboration entre le ChQuébec s’est très bien fait et cette collaboration spécialisé et le CH de la région est rassurant
rassure les parents. (p.2 1) pour le parents.
30. Parents entrent à Sainte-Justine et se sentent C. Sentiment d’appartenance au CH spécialisé
chez eux, ils connaissent les gens, les lieux, les se crée pendant la greffe.
airs, ils ont confiance. (p.22)
31. Quand les parents ont des questionnements D. Les parents gardent un contact avec le CH
par rapport à la greffe, ils continuent à entrer spécialisé après le congé pour avoir des
en contact avec le CII spécialisé. (p.22) réponses à leurs questionnements.
32. Parents ont peur des effets possibles de la E. Peur de la greffe.
greffe sur l’enfant. (p.23-24)
33. Parents se sentent entouré, ne se sont jamais j
sentit seul, ce qui fait partie selon eux de
l’ensemble de la guérison de l’enfant. (p.25)
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34. Selon parents retour à domicile plus facile f. Plus 1 y a des complications, plus
puisque pas de complications post greffe. (p.25) l’inquiétude est grande après le congé. (1.P)
35. Parents ont des craintes face à l’avenir de G. Incertitude face à l’avenir.
l’enfant puisqu’ils ne connaissent pas les effets
possibles des traitements reçus à long terme.
(p.26)
36. Mère dit qu’elle voit les choses H. Changement dans la façon de voir les
différemment qu’avant la greffe, ses choses en période post greffe.
inquiétudes ont changé. (p.26)
37. Durant les premiers mois, les parents I. Organisation de l’environnement lors du
deviennent très strictes sur le ménage et le retour à domicile.
lavage des mains à la maison.
38. Lors du retour soeur atrappe une grippe et J. Séparation d’avec ta fratrie se poursuit après
les parents l’envoie habiter chez sa grand-mère le retour à domicile.
quelques jours. (p.27)
39. Difficile pour la mère de suivre toutes les K. Apprendre de nouvelles habitudes de vie.
règles en lien avec la nourriture que l’enfant
peut manger en période post greffe. (p.27-28)
40. Enfant prend des cours à domicile pour ne L. Reprendre les activités de l’enfant suite à la
pas prendre de retard dans sa scolarité. (p.28) GMO le plus normalement possible.
41. Important pour les parents que l’enfant ait M. Soutien du cercle social de t’enafant
garder contact avec ses amies et que celles-ci la important pour les parents.
supporte dans la période post greffe. (p.29-30)
42. Petites amies demandent que l’enfant enlève N. Démystifications des effets secondaires des
son foulard pour voir sa tête sans cheveux, traitements sur l’apparence physique de l’enfant
(p.29) par les pairs.
43. Enfant se sent observé lorsqu’elle porte son O. L’enfant apporte de l’importance aux
masque en publique.(p.30) réactions des autres sur les changements
apportés à son apparence physique.
44. Mère essaye malgré tout de lui faire faire P. Reprendre les activités et les loisirs de la vie
des orties pour qu’elle se sente comme tout le quotidienne.
monde. (p.3l)
45. Parents trouvent qu’elle a une plus grande Q. Augmentation de la maturité de l’enfant.
maturité depuis la greffe (4.N)
46. Liens entre l’enfant et ses parents se sont R. Liens plus forts entre l’enfant et ses parents
renforcis. (p.3 l-32) depuis la greffe.
47. Enfant couche avec un de ses parents après S. Relation de symbiose avec ses parents se
le retour à domicile. (p.32 poursuit après le retour à domicile.
48. Enfant ne peut pas aller chez ses amies T. Isolement de l’enfant en période post greffe.
durant les premiers mois post greffe.
49. Parents sentent que l’enfant a besoin de plus U. Besoin d’autonomie commence à apparaître
d’autonomie un an après la greffe, veut toujours un an après la greffe, besoin de se sentir libre.
partir de chez elle. (p.32)
50. Sa soeur la protège beaucoup. (p.33) V. Surprotectïon de l’enfant malade par la
fratrie.
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51 .Soeur est très touché par les événement, ne W. La maladie touche aussi beaucoup les frère
veut pas penser que sa soeur aurait pu mourir, et soeur.
(p.33)
52. Soeur se sent plus proche de sa soeur depuis X. Rapprochement des liens de la fratrie.
qu’elle a été malade. (p.34-35)
53. Les deux conjoints sentent qu’ils se Y. relation de complémentarité à l’intérieur du
complètent dans cette expérience difficile, ils couple. (4.ee)
ont chacun leur force. (p.35)
54. Le couple ne voir plus la vie de la même Z. Parents apprécient plus la vie après avoir
façon, ils apprécient plus la vie. (p.35) vécue l’expérience. (4Y, 3C)
55.Parents sentent qu’ils ont grandit dans aa. Couple sent qu’il a grandit à travers cette
l’expérience, ils ont appris à pleurer ensemble. expérience.
(p.35-36)
56. Conjoints croient que le fait de vivre bb.Présence du conjoint est aidant.
l’expérience en couple rend l’épreuve plus
facile à surmonter. (p.36)
57. Relation de couple était déjà forte avant aa
mais c’est encore bonifié avec cette expérience.
58. L’entourage a été présent tout le temps pour j
les soutenir, c’Est un élémenty majeur pour les
parents. (p.36)
59. Quand les parents vivaient quelque chose de j
plus difficile ils savaient qu’il y avait toujours
quelqu’un sur qui ils pouvaient compter. (p.37)
60. L’entourage donne une énergie, une force j
incroyable. (p.37-38)
61. Organisation complexe autour des cc. Organisation des médicaments lors du retour
médicaments lors du retour à domicile. (p.39- à domicile est un aspect complexe pour les
40) parents.
62. Père a l’impression qu’il y a un niveau de b
connaissances au CH spécialisé qu’il n’a pas en
région. (p.41)
63. Père dit que s’il avait été plus près du CH il dd. Plus difficile pour les parents d’avoir accès
aurait été plus facile de poser les questions et à l’info puisqu’ils sont loin.
d’avoir des réponses plus rapidement après le
congé. (p.42)
64. Parents doivent voyager une fois par mois ee. plus difficile pour les parents d’avoir accès
jusqu’à Montréal pour avoir la médication de aux médicaments puisqu’ils sont loin.
l’enfant après le congé.
65. Augmentation des dépenses puisque ff. augmentation des dépenses engendré par
demeure loin appartement à louer, hôtel lors l’éloignement.
des rendez-vous en post greffe, le voyagement,
le stationnement. (p.45-48)
66. Parents ont l’impression d’avoir à se battre gg. toujours avoir à se battre pour trouver les
pour trouver de ressources pour les aider ressources.
financièrement. (p.46)
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67. Document d’informations sur la période pré hh. parents se sont senti bien encadré pour la
greffe a été très aidant pour les parents. (p.46) préparation au congé.
68. Les infirmières du CLSC en région n’ont ii. Parents deviennent une ressource pour le
pas les connaissances nécessaires pour personnel médical de la région.
s’occuper du picc une, mère lit le document
avec elle pour savoir quoi faire. (p.47)
69. Père a l’impression d’avoir reçu une jj. Parents se sentent bombardé d’informations.
montagne d’information à un moment où il
avait de la difficulté à en recevoir. (p.48)
70. Parents ont du s’adapter à la vie à Montréal. kk. Adaptation à un nouveau milieu de vie
(p. 48) urbain.
71. Parents se sentent en confiance avec Il. Parents se sentent en confiance au CH
l’équipe médicale du CH spécialisé. (p.48) spécialisé.
72. Parents établissent une relation de confiance mm. Parents se sentent bien suivi en péiode
avec I’infirmières du CH hospitalier en clinique post greffe par le CH spécialisé.
qui les suit.
73. Parents ont un bon souvenir de l’équipe A
médical lors de l’hospitalisation, se sont senti
bien soutenu. (j.49)
74. L’enfant parle encore du personnel comme A
des gens qui sont important pour elle.
75. Parents trouvent que un des aspect positif de A
la greffe a été d’être proche des infirmières.
76. Parents n’ont pas vu leurs amis durant les 6 nn .parents s’isolent de leur cercle social.
premiers mois post greffe pour éviter la
contagion. (p.5 1-52-53)
77. Parents se séparent pour faire des activités oo. parents se séparent pour les sorties en
en période post greffe. (p.Sl) période post greffe.
7$. L’impact vUe l’éloignement a été moins j
grand selon les parents paqrce qu’ils avaient
une organisation familiale pour les supporter.
(p.S4)
79. La vie de l’enfant est plus importante que la pp. La vie de l’enfant est plus importante que la
difficulté d’être loin de chez soi. (p.54) difficulté d’être loin de chez soi.
80. Période post greffe aurait été plus difficile si qq. Plus il y a des complications, plus
l’enfant avait eu des complications. (p.SS) l’inquiétude est grande après le congé. (IP)
81. Les parents voient les choses différemment rr. parents voient les choses différemment.
depuis la greffe. (p.56)
$2. Parenst se sont senti réconforté avant la ss. Partager leur vécu avec d’autres diminue le
greffe lorsqu’ils ont parlé avec d’autres parents stress des parents.
qui avaient vécu la même chose. (p.57)
83. Rencontre avec un d’autres parents a ss
diminué la peur qu’avait le père que sa fille
puisse mourir. (p.57)
84. Parents sentent que l’enfant veut partager U. Besoin de l’enfant de parler de l’expérience.
son expérience avec d’autres enfants. (p.58)
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Analyse entrevue #3
incidents concepts
1. Parents ont vécu le voyagement jusqu’à Montréal a. habitude des parents à voyager la
durant plusieurs mois avant la greffe. (p.3) distance.
2. Procédure longue avant diagnostique. Diagnostic se b. diagnostique plus difficile en
fait à Montréal. (p.4) région.
3. Difficulté de se séparer de ses enfants. (p.5) c. Douleur entraînée par la séparation
des autres enfants. (1 e)
4. Parents soutiennent les autres enfants en même temps d. Difficulté d’être présent auprès de
qu’ils s’occupent de l’enfant malade. (,p.5) l’enfant malade et de s’occuper des
autres enfants.
5. Parents disent avoir eu des choix à faire pour e. obligation de faire des choix pour
réorganiser leur vie et être ensemble auprès de l’enfant pouvoir être auprès de l’enfant
malade. (j.5) malade.
6. Les autres enfants s’ennui de leurs parents. (p.6) c
7. Communication avec les autres enfants par téléphoner f. la communication avec les autres
seulement. (i.6) enfants se transforme.
8. Parents trouvent des forfaits téléphoniques pour g. augmentation des dépenses. (1 .R)
diminuer les frais des appels. (,p.6)
9. Parents trouvent difficile après une longue séparation h. sentiment d’être isolé.
de leur environnement social de devoir poursuivre
l’isolement. (p.7)
10. Parents refusent visite par peur d’avoir une autre h
affection. (p.7)
1 1. Hâte d’Avoir le congé, sont tanné d’être loin de chez i. hâte du retour à domicile.
soi. (p.7)
12. Parents trouvent le voyagement difficile, enfant j. difficulté du voyagement.
malade durant le voyage. (p.8)
13. Les parents sentent qu’ils doivent toujours courir k. Difficultés à trouver des ressources.
pour avoir des ressources. (p.8)
14. Réticence du personnel du CH spécialisé à faire 1. Non confiance du CH spécialisé aux
soigner le patient en région. (p.8) CH des régions.
15. Parents ont peur de ce que sera la qualité de vie de m. peur de la qualité de vie de l’enfant
l’enfant après la greffe. (p.9) après la greffe.
16. Parents sentent qu’ils ont à faire un combat contre n. combat contre l’acharnement
l’acharnement thérapeutique. (p.1 0) thérapeutique.
17. Le retour à domicile ne représente pas une inquiétude o. Retour à domicile ne représente pas
pour les parents. (p.14) une inquiétude pour les parents.
1$. Parents ne voient pas les choses de la même façon en p. Différence dans la façon de
ce qui concerne les soins à donné à l’enfant. (p.l4) cheminer face à la maladie chez les
deux conjoints.
19.Désir de la mère de retourner au travail. (p.15) q. revenir à la vie normale, besoin de
faire autre chose (LA, 1.u)
20. Inquiétude des médecins à laisser partir l’enfant dans I
les CH en région. (p.15)
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21. Parents ont eu de la difficulté à avoir un congé du r. manque de compréhension de
travail pour être auprès de l’enfant. (p.I6) l’environnement de travail des
parents.
22. Les complications de la GMO viennet frêner le retour q
à la vie normale. (p.1 7)
23. Parents ont hâte au sixième mois de post-greffe. s. Espoir des parents pour la fin de
(p.17) l’isolement.
24. Les effets secondaires de la médication ont un impact t. impact important de la médication
sur le comportement de l’enfant. (p.17) sur la famille.
25. Parents surprotègent l’enfant après le retour à u. relation de surprotection entre les
domicile. (p.l8) parents et l’enfant malade. (1. r)
26. Soeur est plus protectrice auprès de son frère après y. relation de surprotection entre la
la greffe. (p.20) fratrie et l’enfant malade.
27.Soeur a un changement d’attitude, plus agressive, plus w. la greffe a un impact sur
renfermée depuis la greffe. (p.2 I-22) l’ensemble de la famille.
2$. Parents disent que le couple n’existe plus durant la y. Détachement du couple pendant la
greffe. (p.22-23) greffe. (1 .v)
29. Les parents s’oublient durant l’expérience et passe z. Passez soi-même avant les autres.
soi-même avant l’autre. (p. 22) (1 .y)
30. Les parents ont plus d’énergie, ne savent plus ce A. la fatigue est très envahissante.
qu’ils veulent. (p.23) (1 .m)
31. Désir de rester chez soi après la longue période B. Besoin d’être chez soi, avec leurs
d’éloignement. (p.23) enfants.. (1 .z)
32. Prise de conscience des parents que I ;a vie est fragile C. Prise de conscience de
et qu’il faut en profiter. (p.24-43) l’importance de profiter de la vie.
33. Père a l’impression que sa conjointe a changé depuis D.La greffe amène des changements
l’hospitalisation. (p.24) dans les habitudes de vie et les règles
fami li ales.
34. Père a plus envi de rien faire après son retour à E. Sentiment de lâcheté après le
domicile. (p.25) retour.
35. Mère se sent coupable après le retour à domicile f. sentiment de culpabilité envers les
d’avoir laissé ses enfants longtemps. (p.25) autres enfants après le retour.
36. Mère croit qu’une des difficultés du retour à domicile G. Difficile de reprendre la routine.
a été de reprendre la routine. (p.25-26)
37. La fatigue est autant physique que psychologique. A
(p.26)
38. Les parents se sentent en confiance avec l’équipe H. Confiance des parents en l’hôpital
médicale de la région. (p.26) de la région.
39. Père a l’impression de recevoir des soins plus 1. Les soins sont plus personnalisés en
personnalisés en région, se sent un numéro à Montréal. région.
(p.27)
40. L’HSJ garde l’enfant plus longtemps hospitalisé
parce qu’ils ont peur des soins offerts en région. (p.27)
41. L’enfant ne peut plus vivre le transport en auto, père j
essaye d’avoir le transport aérien. (p.29)
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42. Les gens se sentent mal d’appeler les parents pour J. Réaction d’évitement de la part du
leur parler, ils ne savent pas quoi dire. (p.30-33) réseau social.
43. Certains couples d’amis ne sont plus jamais revenus K. Réaction d’évitement amène
après le retour à domicile. (p.30) l’isolement de la famille. (1.n)
44. Les restrictions post greffe amène la famille à K
s’isoler. (j,.31)
45. Difficile pour les parents de toujours se faire prendre L. difficile pour les parents d’accepter
en pitié. (p.31) la pitié des autres.
46. Les gens ont de la difficulté à en attendre parler, ils M. Evitement des autres à parler du
changent de sujet. (p.32) sujet de la greffe.
47. Parents ont l’impression que les gens ne réalisent pas N. Sentiment d’incompréhension du
ce qu’ils ont vécu. (p.32) réseau social.
48. Sentiment du père que puisque sa famille est loin O. éloignement diminue contact avec
vient moins le voir. (p.32) la famille élargie
49. Parents se sentent bien supporté par leur P. soutien des amis et famille très
environnement social malgré tout. (p.34) important.
50. famille n’a pas pu fêter Nol comme d’habitude en Q. Changements des traditions
famille. (p.35) familiales.
51. Lors de la première hospitalisation de l’enfant, l’effet R. effet à long terme de
de l’augmentation des dépenses s’est fait sentir durant I l’augmentation des dépenses durant
Y2 après le retour. (p35) l’hospitalisation.
52. Les dépenses sont plus nombreuses et les salaires S. Changements de la situation
moins importants. (p.35-36) financière. (l.R)
53. Parents ont arrêté de faire leurs activités, manque de T. Arrêt des loisirs après le congé.
temps, d’argent et d’énergie. (p.36)
54. Parents essayent de garder la plus grande stabilité U. Réajustement pour toute la famille
possible pour les autres enfants, ce qui demandent aux pour donner le plus de stabilité
autres membres de la famille de se mobiliser pour les possible à travers l’expérience.
aider. (p.37)
55. Une des plus grande difficulté des parents a été de se V. Difficulté à avoir un congé de
battrent pour avoir un congé du travail et rester auprès de maladie pour rester auprès de l’enfant.
l’enfant. (p.37-38-39) Cela est d’autant plus difficile
selon eux quand tu viens de loin. (p.39)
56. L’enfant couche avec eux après le congé, se lève ta W. Réorganisation de la vie
nuit, prend beaucoup de médicament. (p.40) quotidienne après le congé.
57. Difficile pour les parents d’être toujours séparés de Y. Difficultés de se senti loin des
leurs autres enfants, puisque sont loin. (p.41) autres enfants.
5$. Parents auraient aimé retrouvé le confort de leur chez Z. Confort d’être chez soi donne de
soi durant l’hospitalisation, façon de recharger les l’énergie pour continuer.
batteries. (pAl)
59. Impression des parents d’avoir manquer une partie de aa. Impression des parents d’avoir
la vie de leurs autres enfants pendant leur absence. (p.42) manqué quelque chose.
60. Difficile pour les parents de reprendre le roulement, W
les habitudes de vie, les règles familiales après leur
retour.
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61. Crainte des autres enfants d’être encore une fois bb. Crainte des autres enfants d’un
séparés de leurs parents après leur retour à domicile, autre éloignement des parents après le
(p.42) retour.
61. Les parents ont l’impression que leur vie a changé cc. Impression que leur vie a changé.
suite à l’expérience. (p.43)
62. Le courage de l’enfant aident les parents a continuer. dd. . Le courage de l’enfant aident les
(p.43) parents a continuer.
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Analyse entrevue # 4
Incidents Concepts
1. Période du diagnostic a été long, hôpitaux de région ne fait a. diagnostic plus long en région.
pas l’investigation aussi poussé que parents auraient voulu.
(p. 1-3-4-31
2. Hôpital spécialisé ne comprend pas que les hôpitaux de la b. manque de confiance du CH
région n’ont pas fait une plus grande investigation. (p.2) spécialisé au CH de la région. (2.1)
3. Réactions au diagnostic des parents, c’est comme si on c. période du diagnostic difficile
nous coupait les deux jambes. (p.4) pour les parents.
4. Selon les parents, les CH en région n’ont pas assez une d. manque de connaissance des
grande expérience pour pouvoir faire ce genre de diagnostic. CH en région.
(p.4-31
5. Besoin des parents de connaître le déroulement des e. organisation de la vie loin du
traitements pour pouvoir organiser leur vie loin du domicile domicile pour la période de
et de leur autre enfant. (p.4) traitements.
6. frère est privé de sa mère dès l’âge de 4 mois. (p.S) f. impact sur la fratrie d’être
séparé des parents durant
l’hospitalisation de l’enfant
malade.
7. Selon parents un des aspects le plus aidant est le support g. importance du support de la
reçu par la famille élargie. (p.5) famille élargie sur la façon dont
vécu l’expérience par les parents..
8. Organisation du système de garderie pour la fratrie durant h. organisation des gardiennes
l’hospitalisation est complexe pour les parents. (p.6-9) pour la fratrie est complexe.
9. Mère a eu un congé non payé durant l’expérience. (p.6) i. diminution des revenu familial.
10. Mère reste au chevet de l’enfant durant la semaine et te j. organisation complexe de
père est à l’hôpital les fins de semaine. (p.6) l’horaire des parents pour pouvoir
être au chevet de l’enfant.
11. Le support da la famille élargie aide les parents à vivre g
l’expérience plus facilement.
12. La greffe représente une étape difficile pour les parents, k. La greffe étape cruciale pour
peur de la mort de l’enfant durant cette période. (p.8) les parents.
13. Les parents ont senti que le personnel de l’hôpital n’était 1. Incompréhension du personnel
pas toujours conscient qu’ils venaient de loin et qu’ils médical de l’éloignement vécu par
avaient à faire une longue route pour revenir à la maison. les parents.
(p.9)
14. Séparation drastique de la mère et son autre enfant en très f
bas âge. (p.1 1)
15. La séparation avec la fratrie se poursuit après le retour à m. séparation de la fratrie se
domicile car parents s’occupent beaucoup de l’enfant poursuit après le retour à domicile.
malade. (p.1 1)
16. Adaptation pour le frère à avoir plusieurs gardiennes à la n. hospitalisation entraîne des
place de sa mère. (p.1 1) adaptations pour la fratrie.
17. Parents sont contents d’avoir leur congé de l’hôpital. o. Sentiment de soulagement suite
(p.12) à l’annonce du congé.
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18. Décision à prendre pour la période post greffe si les p. parents continuent à prendre des
parents acceptent de participer à un traitement expérimental décisions même en période post
qui pourrait peut-être prolonger le temps de rémission chez greffe.
l’enfant.(j. 12)
19. Décision de ne pas participer à l’étude est influencé par q. l’éloignement influence les
le fait de ne pas vouloir être encore une fois loin du domicile décisions prises par les parents en
et de leur autre enfant. (p.12) période post greffe.
20. Parents doivent voyager à tous les jours jusqu’à Montréal r. voyagement difficile en période
en période post-greffe pour faire des traitements de post greffe aussi.
radiothérapie. (p.13)
21. Père fait de la recherche pour l’aider à prendre une s. parents font une recherche
décision pour le traitement expérimental. (j.l3) d’informations.
22. Mère trouve difficile de faire vivre tout ces traitements à t. Difficile de voir souffrir son
un enfant et décide qu’elle ne veut plus qu’il souffre. (p.I4) enfant pendant si longtemps.
23. Enfant a trouvé le retour à domicile difficile, ne se sentait u. Sentiment de dépaysement chez
pas chez lui, voit l’hôpital comme sa maison. (p.l4-l5-l7) l’enfant après le retour ;à
domicile.
24. Parents évitent de côtoyer dautres enfants pendant un an y. isolement en période post
après la greffe pour éviter une contagion. (p.l5-l6) greffe.
25. Difficile pour l’enfant de socialisé après un an d’absence w. resocialisation difficile de
de contact avec d’autres enfants. (p.15-16) l’enfant avec ses pairs.
26. Une petite fille se met à crier en voyant l’enfant après le y. effet secondaires des
retour à domicile. traitements sur l’apparence
physique amènent des réaction des
gens.
27. Les parents sentent que l’enfant vit un rejet de la par des z. sentiment de rejet chez l’enfant
pairs. (p.1 7) et les parents en période post
greffe.
28. Mère se sent isolée puisqu’elle ne travaille plus et ne veut y
pas avoir de contact avec l’extérieur pour ne pas avoir
d’infection et ne plus pouvoir être auprès de son enfant.
(p.17)
29. Parents mettent beaucoup d’importance au fait que tout A. parents organisent le domicile
doit être impeccable dans la maison et que le lavage des pour diminuer les risques de
mains pour tout ceux qui rentrent dans la maison est contagion.
obligatoire. (p.17)
30. Soulagement des parents suite à l’annonce du congé. o
(p.17)
31. Mère a peur que l’enfant soit réhospitalisé loin du B. peur de la rehospitalisation
domicile. (17-1$) loin.
32. Parents n’ont pas confince au CH de la région et veulent C. Parents n’ont pas confiance au
que l’enfant soit rehospitalisé à Montréal si cela est Cl-1 de la région.
nécessaire. (p. 17-18-31 -32-33)
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33. Dans les CH de la région père doit expliquer comment D. Parents deviennent une
poser un tube de gavage aux infirmières ou ce qu’est un ressources médicales pour le
broviac. (p. 1$-33) personnel médical des CI-1 en
région.
34. Les CH de la région n’isolent pas l’enfant lors des visites E. manque de connaissance des
à l’hôpital. (p.18-19) Cl-1 en région sur la problématique
de santé de l’enfant.
35. Les CH en région n’envoie pas les résultats sanguins E
rapidement au CH spécialisé ce qui retarde le processus de
décision pour la réhospitalisation de l’enfant et donc les
parents doivent organiser l’hospitalisation à la dernière
minute. (p.19-20)
36. Parents ont toujours des bagages aux cas ou dans l’auto. f. Organisation en prévision d’une
(p.20) réhospitalisation.
37. Mère a l’impression que les hôpitaux de la région sont E
rapidement dépassé par la situation de santé de leur enfant.
(p.20)
38. Parents ont hâte à la fin des traitements, ils font un G. Hâte des parents que tout soit
calendrier. (p.2 1) terminé.
39. Mère a avec elle dans l’auto un petit plat, du linge de H. organisation complexe du
rechange, des serviettes au cas o ;u l’enfant serait malade voyagement.
durant les voyagements en voiture. (p.21 -30)
40. Les parents ont gardé des liens téléphoniques avec leur I. Lien conserver avec le réseau
entourage pendant l’hospitalisation. (p.21) social grâce au téléphone.
41. Liens physiques diminuent en période post greffe par y
manque de temps et d’énergie et peur des infections. (p.22)
42. Parents fêtent Noêl sans la famille élargie et ne fait pas J. Changement des traditions
de vrai sapin de Not. (p.22) familiales. (3.Q)
43. Le couple ne se sent pas disponible pour l’autre, ils K . Détachement du couple
passent presque plus de temps ensemble. pendant la greffe. (1.v, 3.y)
44. Parents ne couchent plus dans la même chambre, enfant L.Couple est encore séparé après
dort avec la mère et se réveille plusieurs fois par nuit le retour à domicile.
45. Enfant doit se faire une tente durant la nuit et s’asseoir à M. Enfant a perdu beaucoup de
l’intérieur pour se sécuriser. (p.22-23) repères durant les hospitalisations,
a besoin de se retrouver.
46. Enfant demande à sa mère de ne pas lui parler pour qu’il N. Enfant prend beaucoup de
se concentre sur ses malaises. (p.23) maturité durant l’expérience
47. Changements dans la relation de couple sont encore O. la vie de couple n’est pas
présents plus d’un an après. (p.23) encore revenue à la normale même
plus d’un an après la greffe.
48. La fatigue et l’épuisement sont encore présent un an P. Fatigue toujours présente un an
après la greffe. (p.23) après la greffe.
49.Les parents doivent vivre leur fatigue et reprendre leurs Q. Reprendre les habitudes malgré
tâches de la vie quotidienne. (p.23) toute la fatigue.
50. Mère trouve qyue la fatigue est amplifiée par le r, voyagement augmente la
voyagement. (p.24) fatigue.
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51. Difficile pour les parents d’avoir les médicaments dont R. Médicaments difficile d’accès
ils ont besoin en région. (p.24) en région
52. Mère trouve que le fait d’habiter en région amène un S. sentiment d’insécurité parce
sentiment d’insécurité pare qu’il n’y a rien de proche, rien que sont loin des services après le
d’organisé. (p.24) retour.
53. Mère trouve difficile de tout ramener à la normale, le vie T. Désir de revenir à la vie
de famille, la vie de couple. Après un an ne se sent pas normale.
encore revenu à la normale. (p.25-27)
54. Retour au travail fait du bien à la mère mais représente U. De nouvelles adaptations suite
une autre adaptation pour la famille. (p.25) au congé à domicile pour revenir à
la vie normale.
55. Mère pense à tous les jours à la possibilité d’une rechute. V. Peur omniprésente de la
rechute
56. Parents veulent rester positifs face à la possibilité de la W. Rester positif.
rechute. (p.26)
57. Parents trouvent que la plus grande perte qu’ils ont vécu X.Perte de la quiétude d’avoir des
est de ne plus avoir aucune quiétude face à l’état de santé de enfants en santé.
leurs enfants. (p.26)
5$. Mère dit à son enfant à tous les jours qu’elle est contente Y. Profiter de chaque instant avec
qu’il soit son garçon. (p.26) son enfant.
59. Mère dit qu’elle ne chicanait plus son enfant après la Z. Relation de surprotection avec
greffe, qu’ils ne lui refusaient plus rien. (p.26) l’enfant malade.
60. Selon les parents, les dépenses ont augmenté beaucoup aa. Changements de la situation
durant la greffe, le stationnement, les repas à l’extérieure, le financière familiale.
stationnement, le voyagement, l’hébergement, les
gardiennes, les gâteries pour l’enfant et la fmille qui leur
vienne en aide. Et les revenu ont diminués. (p.27-28-29-30)
61. Augmentation des dépenses a amené à faire des bb. changement de la situation
changements dans les projets déjà planifié. (p.27) financière amène des modification
dans les projet planifiés.
62. Certaines journée les parents avaient jusqu’à 5 cc. organisation complexe pour la
gardiennes. (p.27) fratrie.
63. Parents disent qu’ils ont eu à se battre pour avoir de dd. Sentiment d’avoir à se battre
l’aide, des ressources. (p.28) pour avoir de l’aide.
64. Parents sont complémentent dans les tâches qu’il doivent ee. complémentarité des membres
faire durant l’expérience de santé. (p.28) du couple.
65. Parents ont peur de perdre leurs gardiennes parce qu’ils ff. peur de perdre leur ressources.
ont un horaire difficile. (p.29)
66. L’aspect psychologique a été moins dure avec l’aide de la g
famille. (p.29)
67. Difficile pour les parents de s’adapter à la vie urbaine gg. Adaptation à la vie urbaine.
lors de l’hospitalisation. (p.29-3O)
6$. Difficile pour la mère de dire à l’enfant qu’il n’a pas le hh. S’adapter aux contraintes
droit â certaines choses. (p.3l) engendrées par la greffe.
69. Tout semble amplifié par la fatigue accumulé de puis le ii. Fatigue amplifie tout le reste.
début de l’expérience. (p.3 I)
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70.Le personnel médical ; devient leur cercle de contact jj. liens importants tissés avec ledurant l’hospitalisation. (p.32) personnel médical en greffe.71. Parents veulent prendre du temps pour revenir à la T
normale et reprendre leur énergie.
72. Parents ont chacun leurs forces durant les traitements et ee
voient parfois les choses différement. (p.34)
73. Difficile pour le couple de reprendre leur relation comme kk. Difficile pour le couple de
avant. (p. 35) reprendre leur relation comme
avant l’expérience.
74. Difficile pour l’entourage aussi et parents ne peuvent pas Il. incapacité des parents àleur donner de support. (p.35) soutenir les autres dans cette
expérience.
75. Parents refusent que l’entourage soient négatif avec eux, mm. Parents veulent que les gens
refusent de voir les gens qui sont triste de avnt eux ou leur qui les entoure soient positifs face
enfant. (p.35) à la situation de santé de l’enfant.76. Parents n’aiment quand les autres dédramatisent ce qu’ils nn. les gens qui .taient loin ne
ont vécu. (p.35-36) comprennent pas l’ampleur de ce
qu’on vécu les parents et l’enfant.77. Parents essayent de réduire les changements ou les oo. réduire le plus possible lepériodes d’adaptation dans ta vie de l’enfant pour quelque nombre d’adaptation de l’enfanttemps après la greffe.(p.36)
7$. Confrontation avec les gens pour qu’il comprenne ce que pp. les parents vivent avec le défil’enfant a vécu. (P.36-37) de confronter les gens pour qu’il
comprenne ce que l’enfant a vécu.79. Soutien du milieu de travail du père très aidant. (p.37) qq. milieu de travaille soutenant.$0. Peur des parents d’être redevant envers les gens qui rr.Peur d’être redevant.partiraient une fondation pour leur venir en aide
financièrement. (p.37)
$1. Parents trouvent que le support des autres parents a été ss. Support des autres parentstrès aidant durant le greffe. (p.3$) aidant.
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OBJET ET NATURE DE LA PARTICIPATION À L’ÉTUDE
Titre de l’étude
Le processus du retour à domicile vécu par des couples de parents vivant en région éloignée du
centre de soins pédiatriques où leur enfant a reçu une greffe de moelle osseuse.
Noms des chercheurs
Responsable de l’étude: Marie-Claude Charette
Etudiante aux études de maîtrise
Université de Montréal
Directeur de recherche : Louise Bouchard
Professeur à la faculté des sciences infirmières
Université de Montréal
Tel. : 514-343-2327
Raison d’être de l’étude
Seulement deux hôpitaux québécois offrent le traitement de greffe de moelle osseuse à
l’ensemble de la province du Québec et tous deux sont localisés dans la région de Montréal.
Ainsi, de nombreuses familles doivent s’éloigner de leur domicile pour la durée du traitement.
Des observations faites auprès de ces familles ont permis de constater qu’une grande distance
entre les centres de soins pédiatriques et le domicile peut être une source de stress importante
pour les parents lors de leur retour à domicile.
Nous croyons qu’une meilleure compréhension du processus vécu par ces parents nous fournira
des pistes d’interventions mieux adaptées à ceux-ci. Votre participation et celle de votre
conjoint(e) à cette étude pourraient nous permettre de mieux comprendre cette expérience et être
fort utile pour les infirmières impliquées dans les soins offerts à ces familles
But de l’étude
Votre participation à cette étude est donc sollicitée afin d’explorer, comprendre et expliquer le
processus du retour à domicile vécu par des couples de parents d’enfants ayant reçu une GMO et
vivant à l’extérieur des régions de Montréal, de Lavai, des Laurentides, de Lanaudière et de la
Montérégie.
Modalités de participation à l’étude
Si vous acceptez de participer à cette étude, vous aurez à rencontrer l’étudiante chercheure pour
une entrevue d’une durée de 60 à 120 minutes. Le moment des entrevues sera choisi selon votre
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disponibilité. Les rencontres seront réalisées à l’endroit qui vous conviendra le mieux, soit votre
domicile ou tout autre endroit qui sera jugé adéquat par vous et l’étudiante chercheure. Afin de
bien assimiler l’ensemble des informations transmises par les participants et ne pas omettre
aucune donnée importante, la chercheure souhaite enregistrer les entrevues sur une bande
auditive. Après chaque rencontre, le contenu des entrevues sera transcrit intégralement. Par la
suite, vous pourrez rejoindre, par téléphone, la chercheure principale de l’étude pour préciser
certaines données ou pour partager des sentiments ou émotions difficiles que pourrait avoir
éveillés en vous cette rencontre.
Conditions de participation
Pour participer à l’étude, il est essentiel que vous répondiez aux conditions suivantes:
• L’âge des enfants des parents choisis devra se situer entre I an et I $ ans au moment de la
greffe.
• Les enfants des parents choisis devront avoir reçu une greffe de moelle osseuse de type
autologue ou allogénique.
• Les enfants de parents choisis devront avoir reçu leur greffe dans les 4 à 12 mois
précédant l’entrevue.
• Les couples de parents choisis devront vivre sous le même toit.
• Les couples de parents choisis devront vivre dans des régions autres que celles de
Montréal, Lavai, la Montérégie les Laurentides et Lanaudière et leur enfant devra avoir
reçu une greffe de moelle osseuse dans la région de Montréal.
• Les couples de parents choisis devront accepter de participer ensemble à l’entrevue.
• Les participants devront pouvoir s’exprimer facilement à l’aide de la langue française.
• L’ensemble des participants devra consentir à l’enregistrement des entrevues.
• Le consentement libre et éclairé de la part de chacun des membres du couple devra
préalablement être obtenu.
Vous ne pouvez pas participer à l’étude si:
• Votre enfant vit présentement une rechute.
• L’un des membres du couple ou les deux sont suivis pour une aide psychologique ou
psychiatrique.
Les avantages et bénéfices de la participation à cette étude
En participant à cette étude, il est possible que vous bénéficiiez de l’expérience de partager votre
vécu sur le processus du retour à domicile suite à la greffe de moelle osseuse de votre enfant. De
plus, les données qui ressortiront des entrevues effectuées pourraient éventuellement mener à
l’élaboration d’interventions mieux adaptées aux couples vivant à une longue distance des centres
de soins.
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Les inconvénients et les risques de la participation à cette étude
À notre avis, très peu de risques sont associés à cette étude. Toutefois, il est possible que la
participation aux entrevues effectuées dans le cadre de cette étude puisse éveiller en vous de
l’anxiété en lien avec l’événement vécu. De part son expérience professionnelle, la chercheure
pourrait être en mesure d’intervenir si le besoin est ressenti. Par contre, si les besoins identifiés
dépassent son niveau de compétence, nous pourrons vous diriger vers une personne ressource qui
vous fournira l’aide et le soutien psychologique approprié.
Participation volontaire et retrait de l’étude
Votre participation à cette étude est libre et volontaire. Vous êtes libre de refuser d’y participer, et
de répondre à certaines questions. Vous pourrez, à tout moment, décider de vous retirer de l’étude
et ce, sans qu’il n’y ait aucune conséquence sur les soins qui sont offert à votre enfant. Dans le
cas d’un retrait, aucune justification ne vous sera demandée mais vous devrez aviser la personne
responsable de l’étude. La chercheure principale pourrait retirer certains parents de l’étude si elle
remarquait que l’entrevue était une source trop importante de stress et d’anxiété pour le couple ou
l’un des ses membres. Dans un tel cas, un service d’aide psychologique pourrait vous être offert.
Si votre enfant vivait une rechute durant l’étude mais après le déroulement de l’entrevue, la
chercheure pourrait utiliser les informations recueillies lors de cette rencontre mais non celles qui
seraient communiquées après l’annonce de la rechute. Dans le cas ou des changements seraient
apportés par la chercheure dans le protocole de recherche, vous en seriez automatiquement avisé.
Caractère confidentiel des informations
La confidentialité des participants sera respectée en utilisant aucun nom véritable dans la
publication des données. De plus les enregistrements des entrevues seront gardés sous clé durant
tout le déroulement de l’étude et seront détruits après la publication du projet de mémoire. Seule
la chercheure principale et la directrice de recherche auront accès à ces enregistrements. Les
enregistrements auditifs seront détruits dès la fin de l’étude. Par contre, les documents écrits,
ayant servis tout au long de l’étude, pourront être conservés pendant 5 ans afin de permettre la
vérification de certaines données si cela est nécessaire. Dans l’éventualité où ces données
seraient utilisées pour une étude future, celle-ci devrait être préalablement approuvée par un
comité d’étique en recherche.
Questions sur l’étude
Si vous avez des questions au sujet de cette étude, s’il survient un incident ou si vous désirez
vous retirer, vous pouvez communiquer en tout temps avec madame Marie-Claude Charette,Ç responsable de la recherche au ou avec madame Louise Bouchard, directrice de
recherche au 514-343-2327.
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Éthique
Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre
participation à ce projet, vous pouvez, après en avoir discuté avec la responsable de ce projet,
expliquer vos préoccupations au président du Comité d’éthique de la recherche des sciences de la
santé, M. Michel Bergeron (téléphone: 5 14-343-61 11, poste 5520). Suite à cet entretien, si vous
aviez des raisons sérieuses de croire que la réponse apportée est insuffisante, vous pourriez entrer
en communication avec l’ombudsman de l’université, Madame Marie-Josée Rivest (téléphone:
514-343-2100).
SIGNATURES
Titre de l’étude
Le processus du retour à domicile vécu par des couples de parents vivant en région éloignée du
centre de soins pédiatriques où leur enfant a reçu une greffe de moelle osseuse.
Chercheure principale de l’étude
Marie-Claude Charette, inf., B.Sc.
Je, (nom en lettres moulées des participants)_____________________________________________
et déclarent avoir pris connaissance des documents
ci-joints dont j’ai reçu copie, en avoir discuté avec (nom de l’investigateur en lettres
moulées)________________________________________________ et comprendre le but, la nature,
les avantages, les risques et les inconvénients de l’étude en question.
Après réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à cette étude etj’accepte que l’entrevue soit enregistrée sur une bande auditive. Je sais que je peux me retirer en
tout temps sans préjudice.
Signature du conjoint__________________________________ Date__________________________
Signature de la conjointe
_______________________________
Date___________________________
Je, (nom en lettres moulées de l’investigateur)______________________________________________
déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients de l’étude à(nom en lettres moulées du conjoint)___________________________________________________(de la conjointe)
Signature de l’investigateur________________________________ Date___________________________
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COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE DES SCIENCES DE LA SANTÉ (CERSS)
CERTIFICAT D’ÉTHIQUE
Titre du projet: Le processus de retour à domicile vécu par des couples de parents vivant
en région éloignée du centre de soins pédiatriques où leur enfant a reçu
une greffe de moelle osseuse
Sous la direction de : Madame Louise Bouchard (étudiante : Marie-Claude Charrette)
Financé par: n/a
À la réunion du 17 janvier 2005, 6 membres du CERSS étaient présents. Ce sont: le président
intérimaire du comité et expert en éthique, l’experte en droit, le représentant de la Faculté de
pharmacie, la représentante de la Faculté des sciences infirmières, la représentante de la Faculté
de médecine dentaire, le représentant du Département de kinésiologie. Le représentant du public
et la représentante de l’Ecole d’optométrie avaient fait connaître leur position par écrit.
Ils ont jugé le projet mentionné ci-haut conforme aux règles d’éthique de la recherche sur les êtres
humains.
Ce certificat est émis pour la période du 29 mars 2005 au 28 mars 2006.
résident intérimaire CERSS
Direction générale de la recherche
Pavillon 3744 Jean-Brillant, local 450-30
Tél. :(514) 343-6111,poste 5520 / Fax: (514) 343-2326
m.bergeronumontreal .ca
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